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1. TEORETICNI UVOD
1.1 OTROCI Z OVIRAMI

Stevilo otrok z ovirami je v porastu, kar je delno tudi odraz boljie prepoznave, natanénejse
klasifikacije in boljSega prezivetje otrok, ki se rodijo prezgodaj. (Resolucija o nacionalnem

planu zdravstvenega varstva 2016-2025)

Po podatkih Ministrstva za zdravje je 10—15 odstotkov otrok z dejavniki tveganja v razvoju in
jih je potrebno spremljati. V poznejSem obdobju imajo 2 do 3 odstotki otrok ugotovljeno lazjo,
zmerno, hujSo ali hudo motnjo v duSevnem razvoju, od 2 do 4 otroci na 1.000 otrok imajo
cerebralno paralizo, 10 otrok od 1.000 ima avtizem, 1 na 100-200 otrok pa ima epilepsijo.
Pomemben delez predstavljajo tudi otroci z okvaro sluha in motnjo vida, otroci s prirojenimi
okvarami gibalnega aparata, z razvojno motnjo koordinacije ter z motnjo v govornem razvoju.
Vse omenjene skupine otrok obravnavajo v razvojnih ambulantah. (Vlada Republike Slovenije,

2015 kot navedeno v Murgel, 2019, str. 58—59)

Podatki s podro¢ja izobrazevanja kazejo, da je bilo na zacetku Solskega leta 2019/20 v vrtec
vkljucenih 87.708 otrok, v osnovno Solo pa 190.156 otrok. Od tega je bilo istega leta v osnovno
Solo ali zavod za otroke z ovirami vkljucenih 2.373 otrok. (Statisti¢ni urad Republike Slovenije,
2021) Po zadnjih podatkih Instituta RS za socialno varstvo (2021) je bilo leta 2017 v redni
oddelek vrtcev vkljucenih 1.763 otrok z ovirami, v razvojni oddelek vrtcev pa 133 otrok z
ovirami. Medtem ko so v redne oddelke vrtca vkljuCeni otroci z ovirami, ki potrebujejo
prilagojeno izvajanje programa predsolske vzgoje in dodatno strokovno pomoc, se v razvojne
oddelke vkljucujejo otroci z ve€ ovirami oziroma motnjami, ki potrebujejo vec¢ prilagoditev in

pomoci.

Z razvojem inkluzije je vedno vec otrok z ovirami, ki se vkljucujejo v redni program vrtcev ter
v redne osnovne in srednje Sole. Opara (2015) pravi, da je danes vec kot 75 % otrok z ovirami
vkljucenih v redne vrtce in Sole ter le priblizno 20 % v specializirane Sole in zavode. Zaradi
velikega Stevila vseh vzgojno-izobraZevalnih institucij sem se pri ugotavljanju okvirnega
Stevila otrok/mladostnikov z gluhoslepoto v Sloveniji osredoto¢ila samo na zavode ter osnovne
Sole, ki izvajajo posebne in/ali prilagojene programe za otroke in mladostnike z ovirami. O tem,

koliko je v Sloveniji otrok z gluhoslepoto, namre¢ Se dandanes ni uradnih podatkov.



Po podatkih Ministrstva za izobraZevanje, znanost in $port' (2021) v Sloveniji deluje 18
zavodov za otroke z ovirami ter 28 samostojnih osnovnih $ol za otroke z ovirami, ki izvajajo
posebne programe vzgoje in izobrazevanja oziroma programe niZjega izobrazbenega standarda.
Poleg teh programe nizjega izobrazbenega standarda ali posebne programe vzgoje in

izobrazevanja izvaja tudi 20 rednih osnovnih $ol.

Vrtcev z razvojnimi oddelki je glede na seznam iz 1. ¢lena Sklepa o dolocitvi izvajalcev
Kurikuluma za vrtce v prilagojenem programu za predsolske otroke (Ur. 1. RS s§t. 96/06) 38, v
kolikor se vsak vrtec §teje samo enkrat ne glede na Stevilo enot z razvojnimi oddelki, ki jih vrtec

1ma.

Na podlagi odgovorov, ki sem jih prejela s strani zaposlenih v vzgojno-izobrazevalnih
institucijah, sem prisla do grobe ocene oziroma domneve, da je v prilagojene programe za
predSolske otroke in posebne oziroma prilagojene programe vzgoje in izobrazevanja vkljucenih
20 otrok oziroma mladostnikov z gluhoslepoto. Pri tem je potrebno poudariti, da utemeljeno
domnevam, da je to Stevilo vi§je. Kot prvi argument navajam dejstvo, da je bila v vzorec
vklju¢ena mama otroka, ki obiskuje enega izmed vrtcev, za katerega sem dobila podatek, da pri
njih nimajo nobenega otroka s hkratno okvaro vida in sluha, torej gluhoslepoto. Kot drugi
argument navajam dejstvo, da kljub temu, da sem dobila podatek, da imajo v vzgojno-
izobrazevalni instituciji vklju¢enega samo enega mladostnika z gluhoslepoto, je sodelujoca v
raziskavi povedala: »Potem je notri (opp. v razredu) ena punca slepa in s slusnim aparatom,
tako da ona je tudi gluhoslepa, ne,« ter nadaljevala, »in tudi ostali gluhoslepi otroci, ker vem,
da jih je se neki, so bili po navadnih zavodih drugje. Tukaj Sele zdaj vidim v razredu, mislim,
da ma dva sosolca, mladostnika, to so kaj so zdaj, mladi odrasli, ki imata okvaro vida in sluha,

v bistvu sta gluhoslepa, da jih je vec, no. (...)« (F9).

Vse to nakazuje na to, da zaradi SirSega nepoznavanja in nerazumevanja gluhoslepote kot

edinstvene oviranosti prihaja do tezav pri identifikaciji tudi s strani zaposlenih.

Da zdravstvo otrok s hkratno okvaro vida in sluha ne obravnava kot oseb s kombinirano,
specifi¢no oviranostjo, potrjuje tudi dejstvo, da sem ob obisku Klini¢nega oddelka za otrosko,
mladostnisko in razvojno nevrologijo na Pediatri¢ni kliniki ugotovila, da je imel eden izmed
otrok, za katerega z gotovostjo vem, da ima hkratno okvaro vida in sluha, v evidenci zavedeno
le eno izmed okvar. Ko sem o tem povprasala predstojnika oddelka, mi je odgovoril, da je

takSnih primerov verjetno Se kar nekaj. Ob pregledu in primerjavi seznamov otrok oziroma

1 Ministrstvo za izobraZevanje, znanost in $port, odgovor na e-sporodilo — dr. Gagper Krstulovié, 2. 9. 2021
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mladostnikov, ki so bili tam obravnavani od leta 2010 in imajo zavedeno vsaj eno od diagnoz
H90 (prevodna in zaznavna izguba sluha), H91 (druge okvare sluha) ali H54 (slepota in
slabovidnost), sem tako prisla do Sestih otrok oziroma mladostnikov mlajsih od 18 let, ki imajo
hkratno okvaro vida in sluha — gluhoslepoto. Domnevam, da je S$tevilo otrok oziroma
mladostnikov z gluhoslepoto visje, vendar jih ne zaznavajo ter obravnavajo kot oseb z

gluhoslepoto.
1.2 IDENTIFIKACIJA GLUHOSLEPOTE

Leta 2004 je Evropski parlament razglasil, da je »gluhoslepota samostojna oviranost, pri kateri
gre za kombinacijo hkratne okvare vida in sluha, ki ima za posledice tezave pri dostopu do

informacij, komunikaciji in mobilnosti«. (European Deafblind Network, 2004)

V Sloveniji o gluhoslepoti govorimo od leta 2005, ko je bilo ustanovljeno Zdruzenje
gluhoslepih Slovenije DLAN (takrat drustvo). Gerencer (2015: 86) pravi, da je bilo to podrocje
do takrat spregledano, ljudje z gluhoslepoto so bili enafeni z drugo senzorno oviranostjo:
slepoto, slabovidnostjo, gluhoto ali naglusnostjo, nemalokrat pa so bili obravnavani pod oznako

dusevne ali druge oviranosti, ki je bila na prvi pogled bolj izstopajoca.

Obstojeca mednarodna klasifikacija razvrsc¢a osebe z gluhoslepoto v §tiri skupine:

osebe s popolno gluhoslepoto (popolna gluhota in popolna slepota pomenita prakti¢no
gluhoslepoto),

- popolna slepota in naglusnost,

- popolna gluhota in slabovidnost,

- naglusnost in slabovidnost. (Gerencer, 2011, str. 25)

Svetovna zveza gluhoslepih (World Federation of the Deatblind) opozarja, da prihaja med
drzavami do pomembnih razlik glede definicije gluhoslepote. Pomanjkanje jasne in dosledne
uporabljene definicije gluhoslepote zato otezuje zbiranje podatkov, ki bi bili med sabo
primerljivi. V celotnem razponu definicij so bile vseeno ugotovljene nekatere skupne
znalilnosti. Na primer, skoraj vse definicije priznavajo, da se gluhoslepota ne nanasa samo na
gluhe in slepe ljudi, ampak vkljucuje tudi osebe z ostanki vida in/ali sluha. (World Federation

of the Deafblind, 2018a)

Mclnnes (1999: 9—-15) spregovori o razlicnih namernih in nenamernih napakah, ki se dogajajo
pri identifikaciji gluhoslepote ali razporejanju posameznikov v podporne programe. Te napake

vkljucujejo, vendar niso omejene na, naslednje:



a) Napaka, ki v ospredje postavlja oviranost, ki je najbolj ocCitna (ang. Most significant

disability error):

Pogosto se odlocitev, da se posamezniku ne zagotavlja specificne podpore oblikovane za osebe
z gluhoslepote, racionalizira s tem, da ima posameznik Se nekaj ostankov vida in/ali sluha. Tista
izmed oviranosti, ki je bolj izrazita, predstavlja podlago za zagotovitev namestitve, programa

in podpore.

b) Napaka identifikacije kot intelektualno ovirane osebe (ang. Identification as intelectually

challenged error):

Nekateri posamezniki z gluhoslepoto imajo zmanjSane intelektualne sposobnosti, a to
opredelitev pogosto zlahka naredijo strokovnjaki, ki ne razumejo oviranosti, ki nastane kot
posledica gluhoslepote. Starejsi kot je posameznik, vecja je namrec verjetnost, da dobi oznako
»hude motnje v duSevnem razvoju« ali »intelektualne oviranosti«, saj se bo posameznik z
gluhoslepoto razvijal drugace kot posameznik z motnjo vida ali posameznik z motnjo sluha.
Nezmoznosti, da bi posameznik iz okolja prejel dovolj neizkrivljenih informacij, ne smemo

nikoli zamenjevati z nezmoznostjo obdelave prejetih informacij.
¢) Napaka dodatne oviranosti (ang. Additional disability error):

Avtor opozori, da sta se pojavila dva nova, skrb vzbujajoca argumenta v zvezi z identifikacijo
in podporo dojenckom ter zelo majhnim otrokom z gluhoslepoto in pridruzenimi hudimi
oviranostmi. Kot prvega izpostavlja, da se vCasih argumentira, da bo v primeru, da se jih
identificira kot gluhoslepe, to zahtevalo razporeditev velikih zneskov iz sicer skromnih
finan¢nih virov in bo zato dolgoro¢no zanje najbolje poskrbljeno, e se jih kategorizira pod ze
obstojeco oznako. Kadar obstaja zadrzek za identifikacijo dojenckov in majhnih otrok kot
gluhoslepih, se Stevilne pomembne dejavnike prezre ali na njih pozabi. Kot drugi argument pa
izpostavi, da nekateri usluzbenci, Se posebej tisti, katerih izklju¢na odgovornost so storitve za
dojencke in predSolske otroke, vidijo to situacijo kot kratkorocno. Otrok ne bo ve¢ njihov
problem, ko bo dopolnil §tiri, pet ali Sest let. TakSen pristop popolnoma prezre dejstvo, da so

zgodnja leta eno izmed najpomembne;jSih obdobij za rast in razvoj.
d) VprasSanje identifikacije prezgodaj rojenih otrok (Premature infants identification question)

Zdi de, da imajo dojencki, ki so zelo nedonoseni resne okvare tako vida kot sluha. Nekateri
strokovnjaki zagovarjajo, da bodo zato, ker imajo kortikalno okvaro vida in/ali centralno okvaro

sluha, lahko to prerasli. Na zacetku bodo potrebovali obravnavo kot dojencki z gluhoslepoto,



zato se pojavlja nesoglasje glede tega, ali jih je treba Se naprej podpirati kot osebe z
gluhoslepoto, ¢e bodo v nekaterih okolis¢inah zaceli u¢inkovito uporabljati preostali vid in sluh.
Avtor ob tem poudarja, da kljub navidezni zmoznosti uspeSnega funkcioniranja v nekaterih

okolis¢inah Se ne pomeni, da oseba ne funkcionira kot oseba z gluhoslepoto.
e) Sodelovanje strokovnjakov z drugih podrocij (Combining experts from other fields)

Ko otrok vstopi v Solo, ga pedagoski usluzbenci in socialne sluzbe pogosto neradi prepoznajo
kot gluhoslepega, ker ne zelijo formalno prepoznati druge kategorije, ki zahteva storitve, ali pa
zaradi stroSkov, ki jih zahtevajo specializirane storitve, ki jih ta edinstvena populacija potrebuje.
Ker se otroka ne prepozna kot gluhoslepega, se v€asih njegove potrebe poskusa zadovoljiti tako,
da se skupaj zdruzijo strokovnjaki za okvaro sluha in za okvaro vida, vecina teh strokovnjakov
pa ima malo razumevanja za problem, ki ga predstavlja gluhoslepota, saj so strokovnjaki na
podrocjih, kako z uporabo vida kompenzirati izgubo sluha in kako z uporabo kombinacije sluha
in dotika kompenzirati izgubo vida. Avtor poudari, da to sicer ne pomeni, da se ne morejo
nauditi dela s posamezniki, ki so gluhoslepi. Stevilni najbolj usposobljeni strokovnjaki za
gluhoslepoto namre¢ prihajajo iz enega od teh podroc¢ij. Vendar pa brez specializiranega
usposabljanja na podro¢ju gluhoslepote taki strokovnjaki niso ni¢ bolj zmozni zadovoljiti

potreb osebe z gluhoslepoto, kot jih je zmozna zadovoljiti kakSna druga oseba.

O tem, kako neuspesna je identifikacija gluhoslepote, jasno pokaze tudi ameriSko nacionalno
porocilo o Stetju otrok z gluhoslepoto (ang. National Deaf-Blind Child Count) za leto 2019. V
nasprotju z 9.867 otroki, starimi od 3 do 21 let, ki so jih identificirali pri nacionalnem Stetju
otrok z gluhoslepoto, je ameriSko ministrstvo za izobraZevanje porocalo, da je gluhoslepoto v
tej starostni skupini imelo le 1.606 ucencev. Neskladje med Stevilom otrok, o katerem so
porocali eni in drugi, je znatno. Drzavni projekti »gluhoslepi« (ang. State Deaf-Blind Projects)
s svojim porocanjem dosledno dokazujejo, da vec€ina izobrazevalnih institucij poroca o ucencih
z gluhoslepoto kot o intelektualno oviranih, veckratno oviranih in/ali z okvaro vida ali okvaro

sluha. (National Center on Deaf-Blindness, 2020)

Na to, da so ucenci z gluhoslepoto pogosto napacno diagnosticirani in usmerjeni v neprimerne
programe, ker se ocenjevalci, ki nimajo znanja o gluhoslepoti, osredotocajo na ocitnejse
oviranosti, kot je telesna ali intelektualna oviranost, opozorita tudi avtorici Riggio in McLetchie

(2008).

Ker uradni drzavni registri ljudi z gluhoslepoto ne obstajajo, obstajajo le ocene Stevila ljudi z

gluhoslepoto, ki pa se med drZzavami zelo razlikujejo. Za ocenjevanje Stevila oseb z
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gluhoslepoto v Evropi se pogosto uporabljajo podatki iz raziskav, ki so bile opravljene na
Norveskem in Svedskem v 70. in 80. letih prej$njega stoletja. Po tedanjih raziskavah obstaja
0,018 oseb z gluhoslepoto na vse prebivalce v drzavi, kar pomeni priblizno 180 oseb z
gluhoslepoto na milijon prebivalcev. Na mednarodni ravni je pogosto ocenjeno, da ima petina
oseb prirojeno gluhoslepoto, kar pomeni 40 oseb na milijon prebivalcev. (Gerencer, 2015, str.

47-48)

European Deafblind Network je leta 2014 v raziskavi, v kateri je sodelovalo 27 evropskih drzav,
ocenila, da je v vseh sodelujocih drzavah skupno skoraj 3 milijone oseb z gluhoslepoto; od tega

naj bi bilo po njihovih ocenah v Sloveniji 9.702 oseb z gluhoslepoto. (Jarrold, 2014)

Dejstvo, da Stevilo oseb z gluhoslepoto narasca, je posledica staranja prebivalstva in
povecanega Stevila nedonoSenih otrok, ki prezivijo. (The Anne Sullivan Centre for People who

are Deafblind, 2020)

Kljub dejstvu, da Stevilo oseb z gluhoslepoto naras¢a, sem ob pregledu pomembne;jsSih tujih
socialnodelovnih virov ugotovila, da je podrocje gluhoslepote Se vedno spregledano tudi s strani
tujih strokovnjakov. V zadnjih petih letih so bili namre¢ objavljeni le Stirje ¢lanki o gluhoslepoti
oziroma ljudeh z gluhoslepoto. Tudi Roy in McVilly (2019) pokazeta, da so ljudje z
gluhoslepoto na mednarodni ravni delezni majhnega raziskovalnega zanimanja ter da so v
literaturi zivljenjske izkusnje in stalis¢a ljudi z gluhoslepoto ve¢inoma odsotne. Avtorja nadalje
obrazlozita, da so ljudje z gluhoslepoto domnevno ena najbolj zahtevnih skupin za vklju¢evanje
v posvetovanje, programe in raziskovanje, saj je pridobivanje oseb z gluhoslepoto za
sodelovanje v empiri¢nih Studijah zaradi izjemne heterogenosti pogosto tezko, poleg tega pa
osebe z gluhoslepoto uporabljajo Stevilne nadine sporazumevanja, ki jih je v raziskovalnem

okolju tezko uporabiti.

1.3 OTROCI Z GLUHOSLEPOTO

V magistrskem delu sem se osredotocila tako na otroke/mladostnike s prirojeno kot pridobljeno
gluhoslepoto, kar pomeni, da prihaja do pomembnih razlik pri njihovih izku$njah in izkusnjah
njihovih starSev. O prirojeni gluhoslepoti govorimo v primerih, ko je otrok gluhoslep od rojstva
oziroma se je hkratna okvara sluha in vida razvila najkasneje v dveh letih po rojstvu (Gerencer,
2011), medtem ko o pridobljeni gluhoslepoti govorimo takrat, ko se posamezniku k okvari sluha
ali vida pridruzi Se druga okvara oziroma ko se pri posamezniku gluhoslepota razvije po

formiranju koncepta jezika. (Gerencer, 2011)



Riggio in McLetchie (2008: 5) povesta, da ne glede na to, ali je gluhoslepota prirojena ali
pridobljena, se uporaba vida in/ali sluha lahko s€asoma spremeni. Vid in/ali sluh se lahko
izboljSata zaradi rasti, razvoja in/ali posredovanja, ali pa se lahko poslabsata zaradi

pomanjkanja posredovanja ali fizi¢nih vzrokov.

Mcinnes (1999: 5) poudari, da omejena zmoznost uporabe nekaterih ostankov vida in/ali sluha
ne pomeni, da dojencka, mladostnika ali odrasle osebe ni treba podpirati kot gluhoslepega.
Vprasanje torej ni, ali ima posameznik ne glede na starost Se kaj ostankov vida in/ali sluha.
Vprasanja, ki si jih je potrebno zastaviti o posameznikih s sumom na izgubo vida in sluha v
vecini situacij vsakodnevnega Zivljenja, so: (a) Ali imajo dovolj vida, da nadomestijo izgubo
sluha in tako funkcionirajo kot osebe z okvaro sluha? (b) Ali imajo dovolj sluha, da
funkcionirajo kot osebe z okvaro vida? (c¢) Ali imajo dovolj ostankov vida in sluha, da
funkcionirajo, kot da nimajo pomembnejsih okvar? Ce je odgovor na a, b ali ¢ NE, je
posameznik, ki ima tako okvaro vida kot sluha, ne glede na morebitne pridruzene okvare,

gluhoslep.

Muller (2006: 1) pove, da otroci z gluhoslepoto predstavljajo eno od skupin z najnizjo
pojavnostjo, vendar najbolj raznolikih skupin uc¢encev, ki prejemajo storitev zgodnje obravnave
in posebnega izobrazevanja. Sestavljajo izredno heterogeno skupino, katerih izguba Cutov
pogosto spremljajo dodatne telesne ali kognitivne motnje, zapletene zdravstvene potrebe in/ali
vedenjski izzivi. Miles in Riggio (1999: 27) sta mnenja, da je prav zaradi te raznolikosti
pomembno da se otroka Cim prej prepozna kot gluhoslepega. Ob tem poudarita, da se s
krepitvijo ozaves€enosti o vplivu te oviranosti ne Zeli loCevati/segregirati, temvec se z osebo z

gluhoslepoto povezati na nacin, ki ji bo omogocil polnejSe sodelovanje v druzbi.

Vsaka oseba z gluhoslepoto namre¢ povezuje, komunicira in doZivlja svet drugace. Vsak
posameznik se lahko med drugim sooca z omejitvami udelezbe, na katere vplivajo raven
podpore in ovir v njegovem okolju, resnost okvare vida in sluha ter starost nastopa oviranosti.
Osebe z gluhoslepoto predstavljajo raznoliko skupino s Sirokim spektrom oviranosti in imajo
lahko razli¢ne zahteve glede podpore in vkljucenosti. Zato je nujno, da osebe z gluhoslepoto
dostopajo do storitev, ki ustrezajo potrebam vsakega posameznika, in ne kombinacije storitev

namenjenih slepim ali gluhim osebam. (WFDB, 2018a, str. 4)

Tanni (2016) pove, da bodo Stevilni majhni otroci z gluhoslepoto verjetno imeli eno senzorno

okvaro diagnosticirano pred drugo, razen v primeru poznanega sindroma, ki se ga povezuje s



hkratno okvaro vida in sluha. Avtorica razlozi, da se v primeru, ¢e se otroka napoti v storitve
zgodnje obravnave zaradi drugih razlogov, kot je gluhoslepota, osebje za zgodnjo obravnavo
verjetno ne bo v celoti zavedalo otrokovih edinstvenih potreb v povezavi z dostopnostjo,
komunikacijo in u¢enjem. Posledi¢no se bo otrok z gluhoslepoto sreceval z ovirami pri ucenju,
vzpostavljanju in dozivljanju vzajemnih odnosov s skrbniki in drugimi, njegova vedenja, ki so
povezana s pomanjkanjem smiselne komunikacije, pa se lahko napacno razlaga kot posledico

domnevne intelektualne oviranosti.

Tudi National Center on Deaf-Blindness (2019) pise o tem, da so storitve zgodnje obravnave s
strani posameznikov, ki razumejo edinstven vpliv gluhoslepote, klju¢nega pomena, saj je vpliv
na ucenje pri hkratni okvari vida in sluha eksponentno vec;ji, kot je v primerih, ko gre samo za
okvaro vida ali okvaro sluha. Prav izkusSnje v najzgodnejsih letih Zivljenja so tiste, ki pomembno

vplivajo na otrokovo sposobnost u¢enja, gibanja in interakcije z drugimi.

Pozitiven razvoj otroka z gluhoslepoto je bolj kot pri vecini otrok odvisen od starSev oziroma
glavnih skrbnikov. Preisler (2005) pove, da kombinacija resne okvare sluha ali gluhote ter
okvare vida ali slepote pri otroku Se bolj otezi razvoj komunikacije med otrokom ter starsi, kot
ga otezi okvara le enega izmed cutil. Zaradi hkratne okvare vida in sluha bodo star§i namre¢
morda tezje razumeli, kaj otrok Zeli povedati ter se bo pojavljala negotovost ob tem, kaksen
nacin sporazumevanja bi bil za otroka najbolj primeren in uspesen. Preisler (2005) je mnenja,
da je pomembno, da se starSe Custveno podpre in spodbudi za uporabo vseh mogocih nac¢inov
sporazumevanja z otrokom z namenom, da bi nasli nacin, s katerim bi odgovorili na otrokove
potrebe. Raising Children Network (2021) pise, da je zgodnja obravnava tista, ki bi morala med
drugim vkljucevati tudi podporo starSem pri u€enju, kako prezivljati ¢as z otrokom na nacin, ki
podpira otrokov razvoj, ter pomo¢ pri razumevanju otrokovega nacina sporazumevanja, ki
lahko vkljucuje tako kretnje in znake, prilagojena dejanja, risbe, govorico telesa in nekaj

govora.

1.4 STARSEVSTVO IN OTROK Z OVIRO

Ceprav postajajo ljudje z ovirami vidnej§i v vsakdanjem Zivljenju, Zivimo v kulturi
konstruiranega pri¢akovanja normalnosti, da se bo rodil »popoln dojencek«. V klini€énem centru
v Ljubljani, ki organizira Stiriindvajseturne priprave na porod in nego otroka za starSe in
skrbnike, niso v letu 2003 namenili niti besedice temu, kako naj star$i ravnajo, ko se rodi
dojencek s poskodbo. Hendikepiranih dojenckov torej ni, kar pomeni, da tudi starSev in drugih

bliznjih, ki skrbijo za hendikepirane otroke, ni. (ZavirSek, 2005, str. 4)



Zavirsek (2005: 5) pove, da so matere hendikepiranih otrok najpogosteje Se manj vidne kakor
sami ovirani ljudje. Zato lahko vcasih slisimo Se kako upraviceno izjavo: »Vsa pozornost in

podpora je usmerjena v otroka, kaj pa jaz?«

Taksna »nevidnost« oseb z ovirami pomeni odsotnost prepoznave potreb po posebnih na¢inih
podpore starSem, ki skrbijo za otroke z oviro in s tem odsotnost specializiranih sluzb v Sloveniji,

na katere se lahko posameznik v takih primerih obrne. (Krstulovi¢, 2012, str. 405)

Dukes in Smith (2007: 102) pravita, da Stevilni star§i menijo, da je postavitev diagnoze koristna,
ker otrokovim tezavam da ime in starSem pomaga razumeti otrokove tezave ter ovire in jih
motivira pri iskanju nadaljnje pomoci ter podpore za njih in njithovega otroka. Ime ali diagnoza
starSe vCasih pripravi tudi na tisto, kar jih lahko ¢aka pri razvoju njihovega otroka in njegove
potrebe v prihodnosti. Vseeno je za druge starSe postavitev otrokove diagnoze vse prej kot
pozitivna. Negativne konotacije ob »oznacitvi« otroka zlasti v zgodnji starosti lahko spremenijo
nacin, kako starsi vidijo svojega otroka, otrokove sposobnosti in napredek v prihodnosti. Dukes
in Smith (2007: 99-101) obrazlozita, da lahko starsi cutijo celo paleto Custev, ko odkrijejo, da
bi njihov otrok lahko imel oviranost. Obcutki, ki jih lahko ob tem starSi dozivijo, so Sok,
zanikanje, zmedenost, razoCaranje, strah, zalost, krivda, zalovanje, dvom, olajSanje, jeza,

obcutek izgube, krivice.

Druzinski terapevt Juul (2004: 46) opozori, da zelo redki med nami zmorejo povsem spontano
in do kraja odpreti srce otroku, ki je popolnoma drugacen od tistega, ki so ga bili vajeni ali o
kakrSnem so sanjali. Ob tem nas lahko preplavijo bes, obcutki krivde in razo¢aranje — mo¢ni in
vse preZzemajocCi obcutki, ki ne izhajajo iz pomanjkanja ljubezni do otroka, vendar nas lahko
napolnijo z obCutkom krivde in vnesejo v intimne misli ali obcutke kaos, ki preprecuje tesen in
skrben stik z otrokom. Ti obcutki lahko prav tako vplivajo tudi na odnos med starSema. Nadalje
Juul (2004) opozori na dejstvo, da so starSi vseh tako ali drugace dolgotrajno ali kroni¢no
bolnih, prikrajSanih ali otrok z ovirami precej pogosteje popolnoma iz¢rpani in je tako delez

lo¢itev med njimi znatno vecji, kot v druZinah z zdravimi otroki.

Krstulovi¢ (2012: 408) meni, da starsi kot razloga za obremenitve, ki jih obcutijo ob skrbi za
otroka z oviro, ne morejo in ne smejo navajati psihosocialnih komponent skrbi, temve¢ le
fizicne. Torej o skrbstvenem delu kot custveno napornem delu starSem ni dovoljeno govoriti,
saj jih zavezuje nenapisano druzbeno pravilo brezmejne starSevske ljubezni do svojega otroka,
ki mora biti ve¢ja in bolj poZrtvovalna od vseh Custvenih naporov, ki jih takSno skrbstveno delo

prinese.



Juul (2004) pravi, da nam misli in ob¢utki, ki jih ne izrazimo, predelamo ali delimo z drugimi,
jemljejo zivljenjsko moc€ in vplivajo na odnose z bliznjimi. StarSem, ki so rodili otroka z oviro
ali so morda tedne, mesece ali leta dolgo ziveli z zdravim otrokom, potem pa je ¢ez no¢ tezko
zbolel, se v hipu porusi podoba sveta in vsega, kar so pri¢akovali od prihodnosti. Novljan (2004)
pove, da starSe otrok z ovirami ogroza tudi misel na to, da bodo celo Zivljenje morali ostati
skrbni starSi. Nacin, kako se starsi prilagodijo in spopadejo z nastalo situacijo ter preprekami,
ki jih oviranost prinese, je seveda oseben in individualen. Ivaci¢ (2005: 47) obrazlozi, da rojstvo
otroka z motnjo v razvoju pomeni za druzino stres, ki jo pahne v izrazito krizno stanje. Vsaka

druzina pa se novi situaciji prilagodi na svoj nacin .

Starsi otrok z ovirami se srecujejo tako s psiholoskim kot ¢ustvenim stresom. Guralnick (1998

v Globac¢nik 2012: 33) deli povzrocitelje stresa v Stiri skupine:

- Nerealna slika o otroku in pomanjkanje informacij — Star§i naj bi Ze zgodaj dobili realno
sliko o otrokovi motnji, primanjkljaju in posebnih potrebah in to z razli¢nih podrocij
otrokovega razvoja, vklju¢no z medicinsko diagnozo in prognozo ter opisom postopkov,
kako ravnati z otrokom v prihodnje na pedagoskem in rehabilitacijskem podrocju.

- Slabi medsebojni odnosi v druzini — Do neusklajenih odnosov prihaja najpogosteje zaradi
otrokove drugacnosti in potrebe po vecjem prilagajanju. To vodi do konfliktov med
druzinskimi ¢lani. Pogosto k temu pripomorejo tudi negativne reakcije ljudi iz okolja, zunaj
druZine.

- Pomanjkanje ¢asa — Starsi tezko usklajujejo delovne in druzinske obveznosti z zahtevami
in potrebami predSolskega otroka s posebnimi potrebami.

- Obcutki krivde starSev, da imajo drugacnega otroka — Starsi se pogosto pocutijo krive, da
imajo otroka s posebnimi potrebami, Se posebno takrat, ko uvidijo, da njihov otrok zmore

manj kot njegovi sovrstniki.

1.5 CELOSTNA ZGODNJA OBRAVNAVA PREDSOLSKIH OTROK Z OVIRAMI
1.5.1 ZGODNJA OBRAVNAVA PREDSOLSKIH OTROK Z OVIRAMI

Kobal Tomc in Kobal Grum (2007) pravita, da vsakdo, ki se ukvarja z otrokom in njegovim
celostnim razvojem, ve, da so prva leta otrokovega zivljenja usodna za njegov nadaljnji razvoj,
tako za bioloski, telesni, kognitivni in socialni kot tudi za razvoj osebnosti. Hkrati poudarita,
da otrok z ovirami potrebuje celo vrsto dodatnih spodbud, da bo lahko Ze od rojstva napre;j

postopoma kompenziral svojo oviro.
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Najzgodnejse obdobje je pomembno tudi za razvoj otrokove pozitivne samopodobe, ki vpliva
na to, kako bo otrok sprejel samega sebe. Kobal Tomc in Kobal Grum (2007: 33) povesta, da
raziskave (Alexander 1996, Beaty 1991, Bigelow 1995, Martinez, Sewell 1996, Rodriguez,
Sabucedo, Arce 1995) kazejo, da je pozitivha samopodoba, ki jo otrok razvija ze od
najzgodnejSega obdobja, tisti dejavnik, ki najbolj odloc¢a o tem, kako bo otrok sprejel svojo

drugacnost in z njo zivel.

Kobal Tomc in Kobal Grum (2007) obrazlozita, da zgodnja obravnava zajema dojencke,
predSolske in deloma tudi Solske otroke, pri katerih je ugotovljeno tveganje za razvoj oviranosti

in jo je potrebno zaceti takoj, ko so ti dejavniki tveganja odkriti oziroma takoj po rojstvu otroka.

Temeljni zakon, ki ureja celostno zgodnjo obravnavo predSolskih otrok z ovirami, je Zakon o
celostni zgodnji obravnavi predSolskih otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS 41/2017), ki je
bil sprejet julija 2017 in je v veljavo stopil s 1. 1. 2019. Zakon v 1. €lenu opredeli, da obsega
obravnavo otroka in njegove druzine v predSolskem obdobju z namenom zagotoviti in
spodbuditi otrokov razvoj, okrepiti zmogljivost druzine ter spodbuditi socialno vklju¢enost
druzine in otroka. Zakon se tako ne osredotoca samo na otroka z oviro, temvec predvideva

podporo tudi za celotno druzino.

V Sloveniji so znotraj razvojnih ambulant, ki delujejo ve¢inoma v okviru zdravstvenega varstva
na primarni ravni, nudili zgodnjo obravnavo in nadaljnjo pomo¢ otroku z motnjami v razvoju
ze 40 let, a ta pomoC ni bila celostna in ni vkljucevala pomoci druzini. V timih razvojnih
ambulant so bili zaposleni strokovnjaki medicinske stroke, zato zgodnja obravnava ni bila
celostna, saj ni vsebovala pomoci druzini, specialno pedagoskih obravnav ter poglobljenega

medinstitucionalnega sodelovanja. (Casnik Veéer d. o. 0, 2019)

Julija 2017 so v treh razvojnih ambulantah v Sloveniji pri€eli z izvajanjem pilotnega projekta
Celostna zgodnja obravnava otrok s posebnimi potrebami in njihovih druzin in krepitev
kompetenc strokovnih delavcev, ki je bil financiran iz sredstev Evropskega socialnega sklada.
(Casnik Veder d. o. o, 2019) Projekt, katerega naloga je bila, da predlaga klini¢ne poti in
protokole sodelovanja med izvajalci zgodnje obravnave, se je koncal konec leta 2019.
(Ministrstvo za zdravje Republike Slovenije, 2019) Trenutno je v Sloveniji vzpostavljenih 25
centrov za zgodnjo obravnavo, ki delujejo v sklopu razvojnih ambulant. (Nacionalni institut za

javno zdravje, 2021)

Zakon o celostni zgodnji obravnavi predSolskih otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS
41/2017) v 6. ¢lenu opredeli, da zgodnjo obravnavo izvajajo centri za zgodnjo obravnavo. Na
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predlog teh lahko storitve zgodnje obravnave v okviru javne mreZe izvajajo tudi javni vrtci in
drugi vzgojno-izobrazevalni zavodi, socialnovarstveni zavodi, centri za socialno delo, centri za
dusevno zdravje in svetovalni centri. V 9. ¢lenu zakon opredeli, da starSem obisk centra za
zgodnjo obravnavo priporoc¢i otrokov osebni zdravnik, drug zdravnik specialist ali zdravnik

pediater v porodnis$nici.

Celostna zgodnja obravnava otrok s posebnimi potrebami in otrok z riziénimi dejavniki v

predSolskem obdobju po 2. ¢lenu ZOPOPP temelji na naslednjih ciljih in nacelih:

- zagotavljanje najvecje koristi otroka in pospeSitev razvoja otroka ter zmanjSanje
moznosti za razvoj trajnih posebnih potreb,

- zagotavljanje vseh informacij za starSe, rejnike oziroma zakonite zastopnike,

- zgodnje prepoznavanje otrok s posebnimi potrebami in otrok z rizi€nimi dejavniki,

- zagotavljanje psihosocialne pomoc¢i starSem ob rojstvu otroka, v zdravstvenih
ustanovah, v vrtcih ter v predSolskih oddelkih v okviru zavodov za vzgojo in
izobrazevanje otrok in mladostnikov s posebnimi potrebami in socialnovarstvenih
zavodov,

- zagotavljanje strokovne ocene otrokovih zmoznosti in posebnih potreb,

- individualizirani pristop pomoci otroku in druZzini,

- sodelovanje strokovnjakov in starSev pri izdelavi individualnega nac¢rta pomoci druzini,

- zagotavljanje celovite zdravstvene oskrbe otroka,

- zagotavljanje celovite in koordinirane pomoci otroku in druzini,

- avtonomnost, strokovnost in odgovornost strokovnih delavcev, ki delajo z otrokom in
druzino;

- informiranost starSev o otrokovih obravnavah in napredku ter utrjevanje samozavesti
starSev, sooblikovanje njihove aktivne vloge, s tem pa povecanje zmogljivosti druzin
pri skrbi za otroka,

- ozaveSCanje strokovne in najSirSe javnosti o nujnosti celostne zgodnje obravnave

predsolskih otrok.

Murgel (2019) pravi, da Zakon o celostni zgodnji obravnavi predSolskih otrok s posebnimi
potrebami (Ur. 1. RS 41/2017) ne pomeni bistvenega premika od medicinskega modela zgodnje
obravnave otrok z ovirami k socialno-pedagoskemu, saj se na podlagi novega zakona vnasajo
zgolj nekateri elementi celostne obravnave, ki se poleg medicinske osredotoci tudi na socialno

in pedagosko obravnavo.
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Ob tem je potrebno poudariti, da Zakon o celostni zgodnji obravnavi predsSolskih otrok s
posebnimi potrebami (Ur. 1. RS 41/2017) zadeva zgolj predsolske otroke, medtem, ko se za
starejSe otroke, mladostnike oziroma odrasle do 26. leta starosti Se vedno postopa po Zakonu o

usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS, §t. 58/2011).

1.5.2 MULTIDISCIPLINARNI TIM

Glede na otrokove potrebe in njegovo osebnost v zgodnji obravnavi sodelujejo razlicni
strokovnjaki in strokovnjakinje — pediatri in pediatrinje, fizioterapevti in fizioterapevtke,
delovni terapevti in delovne terapevtke, logopedi in logopedinje, medicinske sestre, psihologi
in psihologinje, specialni pedagogi in specialne pedagoginje, socialni delavci in socialne
delavke itn. Zgodnja obravnava temelji na celostnem pristopu k otroku in ga ne drobi na

medicinski, psiholoski, socialni, pedagoski itn. del. (Kobal Tomc in Kobal Grum, 2007, str. 33)

10. ¢len ZOPOPP opredeli, da multidisciplinarni tim za posameznega otroka dolo¢i zdravnik in
v okviru tega nasteje konkretne naloge multidisciplinarnega tima. Zdravnik specialist pediater
v centru za zgodnjo obravnavo tudi izvede prvi pregled otroka in starSe usmeri k posameznim
strokovnim delavcem znotraj centra za zgodnjo obravnavo ter po potrebi na center za socialno

delo v storitev prva socialna pomoc.

Globacnik (2012) pove, da je sodelovanje starSev predvideno pri oblikovanju individualnega
druzinskega nacrta, ki je namenjen druzinam in se ga oblikuje skupaj s starSi. Tako se krepi
njihova vloga in kaze na sposStovanje njihovih potreb, prioritet in pric¢akovanj. Murgel (2019)
pojasni, da individualni nacrt pomoci druzini, ki bo nadomescal odlo¢bo o usmeritvi, izdela tim
strokovnjakov, ki otroka zares obravnava in zato pozna njegove potrebe ter potrebe njegove
druZine, s ¢imer se odpravlja formalizem pri odlo¢anju o usmerjanju na podlagi Zakona o

usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS, §t. 58/2011).

12. ¢len ZOPOPP-1 opredeli, kaj vse (lahko) vsebuje individualni nacrt pomoci druzini. Za
izobrazevanje otrok z gluhoslepoto je Se posebej pomembna tretja alineja tretjega odstavka 12.
¢lena, ki doloca, da je v vrtcu, zavodu oziroma drugi ustrezni ustanovi osebam z gluhoslepoto

potrebno zagotoviti sporazumevanje in uc¢enje v prilagojenih nacinih sporazumevanja.

Druzine otrok z ovirami potrebujejo dolgotrajno celostno obravnavo v okviru
multidisciplinarnega tima, v sodelovanju z vrtci, centri za socialno delo in nevladnimi
organizacijami. Kljub temu, da je Zdruzenje gluhoslepih Slovenije DLAN kot strokovna

invalidska organizacija s statusom reprezentativnosti za osebe z gluhoslepoto od leta 2019 tudi
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izvajalec zgodnje obravnave otrok z ovirami znotraj razvojne ambulante s centrom za zgodnjo
obravnavo, pa do danes Se nikoli ni bilo vklju¢eno v zgodnjo obravnavo otrok z gluhoslepoto.
Ob tem se poraja vpraSanje, kakSen je pomen statusa izvajalca zgodnje obravnave otrok z
ovirami, ¢e ni vkljuCen v zgodnjo obravnavo. To, da se v zgodnjo obravnavo nevladne
organizacije ne vklju¢ijo samodejno, ampak na zeljo starSev, nakazuje 11. ¢len ZOPOPP-1, ki
pravi, da se lahko v zgodnjo obravnavo na zeljo starSev vkljucujejo tudi nevladne organizacije,
ki druzinam otrok nudijo psiholo§ko pomo¢, svetovanje in podporo. Ob tem pa se poraja
vprasanje, ali so starsi sploh seznanjeni z obstojem relevantnih nevladnih organizacij, ki bi jim

to podporo lahko nudile.

1.5.3 VLOGA SOCIALNEGA DELA V OKVIRU ZGODNJE OBRAVNAVE OTROK Z
OVIRAMI

Muhic (2018 v Murgel, 2019: 66) obrazlozi, da je naloga socialnega delavca v centru za zgodnjo
obravnavo povezovanje med centrom za zgodnjo obravnavo in centrom za socialno delo ter
drugimi delezniki, ki izvajajo zgodnjo obravnavo, kar se je izkazalo kot zelo u¢inkovito Ze pri
izvajanju pilotnega projekta Ministrstva za zdravje Celostna zgodnja obravnava otrok s
posebnimi potrebami in njihovih druzin ter krepitev kompetenc strokovnih delavcev, ki je

potekal med letoma 2017 in 2019.

Socialni delavec prevzema vlogo povezovalnega Clena/koordinatorja med starSi oziroma
druzino in strokovnimi delavci na podrocCju zdravstva, socialnega varstva, vzgoje in
izobrazevanja ter nevladnih organizacij. StarSe informira o razlicnih oblikah pomoci in
pravicah, ki jih imajo kot starSi/druzina otroka z ovirami koristijo ter kje, kdaj in kako jih
uveljavljajo. Druzini pomaga prepoznavati potrebe in Zelje, krepiti njene zmogljivosti ter
vkljucevati in ohranjati njena moc¢na podro¢ja. Socialna delavka deluje v dogovoru s starsi po

nacelu zaupanja, spostovanja in sodelovanja. (Nacionalni inStitut za javno zdravje, 2021)

Globacnik (2021) je mnenja, da je eden najpomembnejSih pozitivnih dejavnikov zgodnje
obravnave ustvarjanje partnerstva med starsi, strokovnjaki in otrokom. Soriano (2005) poudari,
da celovita zgodnja obravnava ni namenjena le strokovni pomoc¢i in opolnomocenju otroka,
temvec¢ je namenjena njegovi celotni druZini, saj je osrednji namen zgodnje obravnave poleg
zagotavljanja nemotenega osebnega razvoja otrok tudi opolnomocenje druzine ter socialno
vklju€evanje otrok in druZine v druzbo. Kobal Tomc in Narat (2016: 199) nadalje obrazloZita,
da star$i prav tako potrebujejo ustrezno strokovno pomo¢ in podporo, saj se znajdejo v novi,

nepri¢akovani vlogi, pri kateri potrebujejo pomo¢ strokovnjakov z razli¢nih podrocij.
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1.6 VKLJUCEVANJE OTROK Z OVIRAMI V VZGOJNO-IZOBRAZEVALNE
INSTITUCIE

Medtem ko se za usmerjanje predsolskih otrok z ovirami postopa po Zakona o celostni zgodnji
obravnavi predSolskih otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS 41/2017), se za usmerjanje
starejSih otrok, mladostnikov oziroma odraslih do 26. leta starosti §e vedno postopa po Zakonu

o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS, §t. 58/2011).

Drugi ¢len Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS, §t. 58/2011) kot otroke
z ovirami opredeli otroke z motnjami v duSevnem razvoju, slepe in slabovidne otroke oziroma
otroke z okvaro vidne funkcije, gluhe in nagluSne otroke, otroke z govorno-jezikovnimi
motnjami, gibalno ovirane otroke, dolgotrajno bolne otroke, otroke s primanjkljaji na
posameznih podroc¢jih ucenja, otroke z avtisticnimi motnjami ter otroke s Custvenimi in
vedenjskimi motnjami, ki potrebujejo prilagojeno izvajanje programov vzgoje in izobrazevanja
z dodatno strokovno pomoc¢jo ali prilagojene programe vzgoje in izobraZevanja oziroma

posebne programe vzgoje in izobrazevanja.

Zakon kot otroke z ovirami opredeli tako otroke, ki so gluhi oziroma naglusni, kot tudi otroke,
ki so slepi oziroma slabovidni, ne upoSteva pa dejstva, da imajo nekateri otroci tudi
kombinirano okvaro sluha in vida — gluhoslepoto. Stevilni otroci z gluhoslepoto se lahko poleg
hkratne okvare vida in sluha soocajo tudi z drugimi pridruZenimi ovirami. Kategorizacija otroka
na podlagi ene, najverjetneje tiste, na prvi pogled prevladujoce ovire, tako spregleda otrokovo

individualnost in njegove edinstvene potrebe.

Kosir idr. (2011: 281) obrazloZijo, da se je s takim poimenovanjem navedenih skupin otrok s
posebnimi potrebami zakonodajalec odloc¢il obdrzati v Sloveniji tradicionalno prisotno
opredelitev primanjkljajev, ovir oziroma motenj po medicinskem modelu, vendar ga z uvedbo
individualiziranega programa, kjer se opredeljuje potrebe otroka, prilagoditve predSolskega in
Solskega okolja ter cilje, prilagojene otrokovi ravni znanja in funkcioniranja, uravnotezi s

socialnim modelom.

Umescenost v skupino otrok s posebnimi potrebami zato predstavlja orientacijo za ugotavljanje
posebnih vzgojno-izobraZevalnih potreb v postopkih individualizacije programa, ki sledijo po
samem usmerjanju. Umescenost v skupino doloca tudi druge pravice s podrocja socialne
varnosti, zdravstva, zaposlitve in drugih ugodnosti, ki izhajajo iz pozitivne diskriminacije ter

nacel izenacevanja moznosti. (Kosir idr., 2011, str. 282)
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Opara (2015: 42-43) opozori na dejstvo, da strokovne komisije za usmerjanje, ki lahko odlo¢ajo
o vrsti in stopnji primanjkljajev, ovir oziroma motenj ter o tem, v kateri program vzgoje in
izobrazevanja naj se posamezni otrok s posebnimi potrebami vkljuci, o tem odlo¢ajo posredno,
saj se pogosto niti ne srecajo z otrokom, ki ga usmerjajo, ampak odlocitev sprejmejo na podlagi
porocila vrtca ali Sole in druge dokumentacije, iz katere ni mogoce izpeljati analize o
funkcioniranju otroka ali presojati, kako posameznik funkcionira v razli¢nih u¢nih in socialnih
situacijah, kakSno pomoc potrebuje, kako se odziva na ponujeno pomoc¢, v kaksnih razmerah
dosega najboljSe rezultate, kako sprejema samega sebe, svoje teZzave, kako si postavlja cilje,

kako sprejema lastno odgovornost za uspeh in tako dalje.

Analiza postopkov usmerjanja kaze, da vsi, ki so bili vklju€eni v postopek usmerjanja, vklju¢no
s starSi, ugotavljajo, da postopek praviloma traja predolgo. Kot Ze navedeno, naj bi bilo
usmerjanje proces izbire najoptimalnejSega programa in pogojev za vzgojo in izobraZevanje
konkretnega otroka s posebnimi potrebami. Pogosto je pri tem kljucen Cas in v postopku, ki
traja ve¢ mesecev, velikokrat tudi ve¢ kot je zakonsko predpisano, se zamudi veliko

dragocenega Casa. (Opara idr., 2010, str. 40)

Opara idr. (2010) ter Kosir idr. (2011) menijo, da je dolgotrajnost postopka usmerjanja Se
posebej pereca v predSolskem obdobju, ko je zaradi otrokovega intenzivnega razvoja

najoptimalnejsi Cas za moznost vpliva na morebitne razvojne tezave in motnje.

Kosir idr. (2011: 308) so mnenja, da je za otroke, pri katerih posebne vzgojno-izobrazevalne
potrebe izhajajo iz slepote in gluhote, posebej pomembno, da jih Ze pred vstopom v vrtec ali
Solo u¢imo spretnosti prilagojenega vedenja za ¢im bolj samostojno funkcioniranje v vrtcu, Soli
in drugje, ¢eprav jih bodo te spretnosti poucevali tudi kasneje v referencnem vrtcu ali Soli.
Trening socialnih ves¢in, avditivne percepcije, motoricne spretnosti, osnove orientacije itd. v
predsolskem obdobju jim bodo omogocile uspesnejSo in hitrejSo vkljucitev v skupino ter

uspesnejse ucenje po programu.
1.7 VZGOJA IN IZOBRAZEVANIJE OTROK Z OVIRAMI

1.7.1 INDIVIDUALIZIRAN PROGRAM

Opara (2015) pove, da je Zakon o osnovnih Solah leta 1996 v Sloveniji uvedel individualiziran
program za otroke z ovirami kot pravico otrok z ovirami in hkrati obvezo Sol za njegovo
pripravo, izvedbo in evalvacijo. Individualiziran program je postal klju¢ni dokument za vsakega

otroka z ovirami in predstavlja nacrt, kako delati z otrokom z ovirami.
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Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS, §t. 58/2011) v 36. ¢lenu doloca, da
se z individualiziranim programom v programu s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno

pomocjo organizira in izvaja dodatno strokovno pomoc za:

- premagovanje primanjkljajev, ovir oziroma motenj,
- izvajanje svetovalnih storitev,

- izvajanje ucne pomoci.

36. ¢len ZUOPP-1 nadalje opredeli, da morajo biti v pripravo in spremljanje individualiziranega
programa vklju€eni starsi ter otrok z ovirami, upostevaje njegovo zrelost in starost ter da je
individualiziran program potrebno najmanj v vsakem vzgojno-izobrazevalnem obdobju

evalvirati in ga po potrebi spremeniti.

Individualiziran program je nacrt individualizacije vzgojno-izobrazevalnega in razvojno-
rehabilitacijskega dela posameznega otroka oziroma ucenca. Je osnovno vodilo
uciteljev/vzgojiteljev in starSev pri zadovoljevanju posebnih potreb otroka, prilagojen potrebam
posameznega ucenca in tako zanj enako pomemben kot u¢ni nacrt ali kurikulum za vrtce. (KoSsir

idr., 2011, str. 294)

Kosir idr. (2011: 295) obrazlozijo, da so pri pripravi individualiziranega programa pomembne
tudi informacije o otrokovem funkcioniranju, ki jih ucitelji najbolj ucinkovito pridobijo od
starSev. Pri oblikovanju ciljev, ki so vezani na podrocja prilagojenega vedenja, ucitelje zanima
raven samostojnosti pri razlicnih dnevnih opravilih, pisanju domacih nalog, navade pri
oblacenju, prehranjevanju in higieni, uporaba denarja idr. Iz pogovora s starsi lahko ucitelji

izvedo, kaksni so otrokovi interesi, Zelje in mo¢na podrocja ter na katerih podrocjih ima tezave.

Riggio in McLetchie (2008) poudarita, da so u¢enci z gluhoslepoto, kot vsi u¢enci posamezniki,
ki imajo svoje mocne tocke ter potrebe, ki so zelo specifi¢ne temu, kdo so. Vsak potrebuje
individualno prilagojeno izobraZevalno izku$njo, kar je potrebno upoStevati pri razvoju in
izvajanju individualiziranega izobraZevalnega programa. Obstajajo pa nekateri izzivi, ki so
skupni vsem osebam z gluhoslepoto, na katere bi morali misliti tisti, ki nudijo izobraZevalne

storitve:

- Ucinki hkratne okvare vida in sluha u€ence izolirajo od ljudi in okolja. Glavni izziv, s
katerim se soocajo ucitelji pri zmanjSevanju te izolacije, je graditev sposobnosti u¢encev
za komunikacijo, razvoj konceptov in socialnih kompetenc. Komunikacija omogoca

dostop do kurikuluma in vsega ucenja.
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- Ucenci, ki so gluhoslepi, potrebujejo storitve, ki jih nudi skupina usposobljenih
strokovnjakov in parastrokovnjakov, ki lahko ustvarijo ustrezne komunikacijske in u¢ne
priloznosti in ucencu omogocijo dostop do rednega izobrazevalnega kurikuluma in
ucenja v naravnem okolju.

- Zaradi vpliva gluhoslepote na uc¢enceve sposobnosti za dostopanje in povezovanje z
ljudmi in okoljem vecina ucencev z gluhoslepoto za omogocanje enakega dostopa do
istega ucenja kot njihovi sliSeci in videci vrstniki potrebuje podporo ena-na-ena.

- Vsaka izobrazevalna skupina bi morala vkljucevati strokovnjaka s specializiranimi
znanji in spretnostmi o gluhoslepoti za zagotovitev neposrednih storitev, podpore in
usposabljanj druzinam, izobrazevalnim strokovnjakom, terapevtom,
parastrokovnjakom in drugim ¢lanom skupine.

- Smiseln izobraZzevalni program vkljuuje druzine in strokovnjake, ki sodelujejo na
vsakodnevni ravni za podporo ucencevi izobraZevalni rasti in razvoju. (Riggio in

McLetchie, 2008, str. 3—4)

1.7.2 DODATNA STROKOVNA POMOC IN PRILAGODITVE

Opara (2015: 54-55) obrazlozi, da ima vecCina otrok s posebnimi potrebami, razen otrok z
motnjami v dusevnem razvoju, enake potenciale oziroma kognitivne sposobnosti, kot jih imajo
njihovi vrstniki. Imajo pa razlicne ovire, ki jim oteZujejo ucenje in napredovanje, zato
potrebujejo razlicno podporo, prilagoditve in dodatno strokovno pomoc¢. Brez tega v splosnih

razmerah ne bi bili uspesni.

Namen dodatne strokovne pomoci in prilagoditev je zagotoviti otrokom s posebnimi potrebami
takSne razmere in takSno strokovno pomoc, da bodo zmogli ¢ez ovire in bodo uspesni. Ker so
otroci s posebnimi potrebami razli¢ni, je treba pri vsakem posebej ugotoviti, kaksno strokovno
pomo¢ in katere prilagoditve potrebuje, da bi bil uspeSen v inkluzivni vzgoji oziroma

izobrazevanju. (Opara, 2015, str. 55)

Kosir idr. (2011: 288-289) pravijo, da je v sedanji praksi dodatna strokovna pomo¢ pogosto
osnovana na motnji, opredeljeni v odlo¢bi o usmeritvi, in ne uposteva stvarnih potreb otroka.
V mnogih primerih je dodatna strokovna pomo¢€ razdeljena na ucno ter na specialno pedagosko
in rehabilitacijsko pomoc. Slednjo praviloma izvaja le strokovnjak za opredeljeno motnjo.
Kadar ima otrok ve¢ motenj ali tezave tudi na drugih podro¢jih, za ta podro¢ja ustrezna pomo¢
umanjka. Gluh in slep otrok na primer dobi pomo¢ po primarni motnji (npr. slepoti), ne more

pa dobiti pomoci v zvezi s sluhom in komunikacijo ali obratno.
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Nadalje Kosir idr. (2011: 308) obrazlozijo, da sedanja ureditev ne dolo¢a moznosti izvajanja
dodatne strokovne pomoci v prilagojenih programih vrtca ali Sole in v posebnem programu
vzgoje in izobrazevanja, ¢eprav bi jo otroci, ki imajo ve¢ razli¢nih posebnih potreb, potrebovali.
Otrok z ve¢ motnjami je usmerjen v enega izmed prilagojenih programov, praviloma v tistega,
ki ga komisija za usmerjanje predlaga glede na njegovo primarno motnjo, za druge motnje ali
tezave pa nima pravice do pomoci. Otroci z motnjami v dusevnem razvoju, ki so na primer
hkrati tudi slepi, niso upravic¢eni do dodatne tiflopedagoske pomoci. S tem nimajo zagotovljenih
enakih mozZnosti kot otroci v programu s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno

pomocjo.
1.8 VZGOJA IN IZOBRAZEVANJE OTROK Z GLUHOSLEPOTO

Konvencija o pravicah invalidov, ki je bila v Sloveniji ratificirana leta 2008, je temeljni in prvi
pravni dokument, ki osebam z ovirami zagotavlja polno in enakopravno uZivanje univerzalnih
pravic ter preprecevanje diskriminacij, ki jih osebe z ovirami vsakodnevno dozivljajo na
razli¢nih podro¢jih zivljenja. Za izobrazevanje otrok z gluhoslepoto je Se posebej pomemba
alineja c) tretje tocke 24. ¢lena, ki dolocCa, da je potrebno zagotavljati, da izobrazevanje slepih,
gluhih ter gluhoslepih, zlasti otrok, poteka v jeziku in na nacin ter v obliki komunikacije, ki so
najprimernejsi za posameznika, in v takem okolju, ki najbolj spodbuja akademski in socialni

razvoj. (Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in enake moZnosti, b. d.)

Helen Keller, prva oseba z gluhoslepoto, ki je leta 1904 diplomirala, je po mnenju mnogih
vodilna osebnost dvajsetega stoletja. Helen Keller, ki je 19 mesecev po rojstvu zaradi bolezni
oslepela in oglusela, je zahvaljujo¢ pionirskim strategijam, ki jih je razvil ustanovitelj
Perkinsove Sole za slepe (ang. Perkins School for the Blind) dr. Samuel Gridley Howe in
vztrajnosti njene uciteljice Anne Sullivan postala najbolj znana oseba z gluhoslepoto na svetu.
Kot najsvetlejsi primer, kaj vse zmorejo ljudje z gluhoslepoto, je hkrati dokaz, da so uspesne

nacine, pristope za delo in poucevanje oseb z gluhoslepoto poznali Ze takrat.

Danasnja populacija u¢encev z gluhoslepoto tudi danes potrebuje posebne programe in poklicne
ucitelje za zadovoljitev njihovih izobraZevalnih potreb. Riggio in McLetchie (2008: 3)
poudarita, da hkratna okvara vida in sluha ustvarja edinstveno in kompleksno oviranost, ki
zahteva visoko specializirane pristope poucevanja, ki so edinstveni za gluhoslepoto. Populacija
ucencev z gluhoslepoto je izjemno raznolika. Nekateri otroci z gluhoslepoto bodo obiskovali
fakulteto in nadaljevali s samostojnim Zivljenjem in delom, medtem ko bodo drugi potrebovali

znatno mero vseZzivljenjske podpore.
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Tudi Miles (2008: 1) pravi, da gluhoslepota pomeni hkratne okvare sluha in vida, katerih
kombinacija povzro¢a tako hude komunikacijske in druge razvojne in izobrazevalne potrebe,
da otroke z gluhoslepoto ni mogoce vkljuciti v posebne izobrazevalne programe namenjenim
samo otrokom z gluhoto ali otrokom s slepoto. Razli¢ni avtorji (Miiller, 2006, Miles in Riggio,
1999) nadalje obrazlozijo, da ima gluhoslepota ogromen vpliv na otrokovo sposobnost
razumevanja in interakcije s svetom, kar zahteva zgodnjo intervencijo in kvalitetne
izobrazevalne programe, ki upostevajo vpliv gluhoslepote na otrokove edinstvene potrebe in

sloge ucenja in vkljucujejo strategije, ki naslavljajo otrokovo gluhoslepoto.

Pri prepoznavanju otrok kot gluhoslepih se poudarja tudi pomen senzori¢ne ocene kot klju¢nega
dela ocene izobraZevalnega procesa. Zlasti pri populaciji otrok s pomembnimi pridruZzenimi
vidnimi ovirami se pogosto preprosto spregleda potrebo po obSirni oceni otrokovega vida in
sluha. Ko ima otrok pomembne zdravstvene in telesne ovire, ljudje pogosto recejo, da sta
njegov vid in sluh Se najmanjsa teZava. Kadar ima otrok hude kognitivne motnje, bo ocena vida
in sluha med ljudmi, ki ne poznajo gluhoslepote, pogosto postala manj pomembna. Zavest in
vedenje o tem, kolikor je mogoCe natan¢no, kako otrok prejema informacije in razumeti
moznosti za obravnavo (npr. pripomocki za sluh, ocala, korektivne operacije) in intervencijo,

lahko otrokove moznosti u¢enja mocno razsirijo. (Miles in Riggio, 1999, str. 27)

Damen in Worm (2013: 94) povesta, da sta poleg komunikacije ter zmoznosti pridobivanja
informacij orientacija in gibanje eni izmed poglavitnih tezav, s katerimi se soo¢ajo vse osebe z
gluhoslepoto. To pomeni, da vsaka oseba z gluhoslepoto potrebuje ob¢asno ali stalno podporo
pri gibanju, ki je odvisna od njihovih Cutnih funkcij ter u¢nih sposobnosti. Nekatere osebe s
prirojeno gluhoslepoto se lahko orientirajo samo, ko so v bliZini spremljevalke oziroma

spremljevalca, medtem ko druge potrebujejo pomoc¢ samo pri zaznavi sprememb in ovir.

Otroci z neposkodovanim vidom in sluhom se uc¢inkovito ucijo iz vsega, kar po¢nejo, in vsega,
kar se dogaja okrog njih. Otroci, ki se ne morejo zanesti, da bodo njihova cutila, ki sprejemajo
draZljaje iz daljave, zagotovila zanesljive, neizkrivljene in ustrezne informacije o njihovem
svetu, se bodo ucili manj uc¢inkovito. U€enje in izku$nje so omejene v kakovosti in koli¢inskem
obsegu. Njihovo u€enje je omejeno na tisto, kar jim drugi ali nakljucje prinesejo v obliki, ki jo
lahko zaznajo. Otroci z gluhoslepoto se stezka ucijo nakljucno iz dogodkov, ki se dogajajo
okrog njih, in za razliko od normalno razvijajocih se otrok mora biti u¢enje otrok z gluhoslepoto

posebej nacrtovano. (Aitken, Bulltjens, Clark, Eyre in Pease, 2000, str. 167)
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Tudi Miles (2008) opozori na dejstvo, da mora biti izobrazevanje otrok ali mladostnikov z
gluhoslepoto visoko individualizirano in ob tem poudari, da senzori¢ni primanjkljaji lahko celo
izkusene ucitelje zavedejo v podcenjevanje (ali obCasno precenjevanje) inteligentnosti in

oblikovanje neprimernih programov.

Riggio in McLetchie (2008: 7) povesta, da vec¢ina ucencev z gluhoslepoto potrebuje za dostop
do ucnega in socialnega okolja podporo ena na ena. V nekaterih zveznih drzavah v Zdruzenih
drzavah Amerike podporo ena-na-ena nudi »intervenient« (angl. intervener), ki je
parastrokovnjak, ki je usposobljen za odgovarjanje na posebne potrebe ucencev z gluhoslepoto.
Intervenienti (posredovalci) so usposobljeni za interpretacijo okolja, da se u¢encu omogoci kar
najvecjo udelezbo. Njihovo delo lahko vkljuuje komunikacijo z ucenci o tem, kaj se dogaja
okrog njih, vodenje ucencev pri raziskovanju in razumevanju materiala, interpretiranje
socialnih interakcij, predstavitev u¢nih gradiv ali prilagoditev pouka. (Sacks in Zatta, 2016, str.

90)

Kljub temu, da razlicni avtorji poudarjajo, da morajo biti otroci z gluhoslepoto delezni
izobrazevanja, ki je povsem prilagojeno njihovim potrebam, Gerencer (2017: 248) pove, da se
v Sloveniji starsi otrok z gluhoslepoto Se vedno sreCujejo z dilemo, ali otroka z gluhoslepoto
vpisati v izobrazevalni program, kjer so specializirani za vsaj eno izmed okvar (Zavod za gluhe
in naglusne Ljubljana ali Center IRIS), ali prepustiti odlocitev »strokovnjakom« in ga vpisati v
izobrazevalni program, kjer niso specializirani za nobeno od okvar pri otroku z dvojno senzorno

okvaro.

Miles in Riggio (1999) obrazlozita, da kljub temu, da imajo otroci in mlaj$i odrasli s hkratno
okvaro vida in sluha Sirok spekter potreb, je koristno o vseh razmisljati pod eno kategorijo
gluhoslepote, saj s tem, ko otroka opredelimo kot gluhoslepega, s ¢cimer damo glavni poudarek
njegovim senzori¢nim okvaram, dolo¢imo komunikacijo kot osrednjo izobrazevalno

prednostno nalogo, saj vid in sluh predstavljata glavno pot komunikacije.

Ker sta vid in sluh dve cutili, ki sprejemata draZljaje iz daljave, odsotnost enega daje velik
poudarek preostalemu cutilu. Slepa oseba izgubo vida obi¢ajno kompenzira s sluhom, gluha
oseba je pogosto izredno vizualno pozorna, oseba z gluhoslepoto pa ima omejene moZznosti za
kompenzacijo. Vse ve¢ji poudarek je na Cutilih, ki sprejemajo drazljaje iz bliZine, zlasti dotiku,

in na ostankih vida in/ali sluha. (Miles in Riggo, 1999, str. 34)

Brez nacina, kako vedeti, kdo so otroci z gluhoslepoto in kje so, ter brez znanja o izobraZevalnih

praksah, ki so bile u¢inkovite pri njihovem izobrazevanju, ostajajo ucitelji, otroci in druzinski
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Clani izolirani. Primanjkuje jim informacij in podpore, potrebnih za izpolnjevanje
izobrazevalnih potreb otroka, za katerega so odgovorni. V vecini razvitih drzav je zdaj prisoten
trend decentralizacije storitev posebnega izobrazevanja. Zaradi tega trenda za ucitelje postaja
vse tezje sodelovati z drugimi uditelji, ki poucujejo otroke s podobnimi uénimi potrebami.
Mnogi ucitelji otrok z gluhoslepoto Se nikoli niso videli drugega otroka s to oviranostjo, niti se
niso pogovarjali z drugimi ucitelji, ki se soocajo z enakimi izzivi. (Miles in Riggio, 1999, str.

24-25)

Gerencer (2017:13) opozori, da prezrto stanje gluhoslepote povzro¢i moznost, da strokovnjaki
nemoteno opravljajo svoje delo, neuspehe pa pripisujejo posamezniku z oviranostjo. Gerencer
(2015: 250) obrazlozi, da je v Sloveniji hkratna dvojna senzorna okvara v preteklosti in tudi
dandanes rezultira(la) v nerazumevanju, najpogosteje pa Se vedno ni prepoznana kot hkratna
dvojna okvara oziroma gluhoslepota. NeuspeSnost uc¢enja in sporazumevanja s posameznikom
se pripisuje Stevilnim drugim razlogom. Pristopi, ki jih uporabljajo za osebe z gluhoslepoto, pa

niso primerni in u¢inkoviti

Sprozajo se tudi pomisleki glede kakovosti izobrazevanja otrok z gluhoslepoto. Ker je
gluhoslepota pri otrocih in mladostnikih redka, ve€ina strokovnjakov za izobrazevanje prejme
malo usposabljanj ali podpore za delo z u€enci z gluhoslepoto (¢e sploh). Ucenci z gluhoslepoto
so zelo heterogena skupinam, zato se strategije poucevanja in ucenja med posamezniki lahko
zelo razlikujejo. Strategije so lahko odvisne od tega, ali se je gluhoslepota razvila pred ali po
razvoju jezika in od stopnje okvare vida in sluha. Poleg tega imajo Stevilni otroci in mladostniki
z gluhoslepoto pridruzene oviranosti, ki zahtevajo dodatno podporo pri ucenju. (World

Federation of the Deafblind, 2018c)
Tudi razprave med svetovno konferenco Helen Keller leta 2018 so izpostavile ve¢ vprasan;:

-V §tevilnih drzavah pomanjkanje ozavescenosti o gluhoslepoti povzroci, da tako druzine
kot institucije ne prepoznavajo pravice otrok z gluhoslepoto, da gredo v Solo in da
obvezno izobraZevanje otrok velja za vse otroke, ne glede na oviranost.

- Pomanjkanje programov zgodnje prepoznave in obravnave pomeni, da se star§i ne
naucijo komunicirati z njihovimi otroki. To starSem oteZi tako razumevanje in sprejetje
otrokove oviranosti, kot tudi dostop do podpore. To vse vpliva na otrokov razvo;j.

-V vecini drZav je na voljo malo podatkov o Stevilu otrok z gluhoslepoto v $oli ali izven

Sole.
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-V Stevilnih drzavah ni posebnih izobrazevalnih podpornih programov za otroke in
mladostnike z gluhoslepoto. Vecina podpornih pobud je za otroke, ki so gluhi, ali
otroke, ki so slepi. U¢itelji niso ustrezno usposobljeni in ni prilagoditev kurikuluma.
Clani so se sklicevali na $tevilne izobrazevalne politike, ki niso upostevale otrok z
gluhoslepoto. Obstojece Sole za otroke, ki so slepi ali gluhi, podpirajo ali ne podpirajo
otrok z gluhoslepoto, a sistematskega pristopa ni.

- Ceprav so posebne podporne storitve morda v nekaterih drzavah z visokim dohodkom
na voljo, verjetno te ne bodo na voljo v ve€ini drzav z nizkim ali srednjim dohodkom.
Obstajajo tudi razlike znotraj drzav s prevladovanjem storitev v glavnih ali vecjih
mestih, ne pa tudi na podezelju ali manjSih mestih.

- Pomembnost razvoja formalnih in neformalnih izobraZevalnih storitev za mlade ljudi in
odrasle z gluhoslepoto, ki kot otroci niso imeli dostopa do izobrazevanja. (World

Federation of the Deafblind, 2018c)

Izmed 27 evropskih drzav, ki so leta 2014 sodelovale v raziskavi European Deafblind Network,
je 22 drzav zagotovilo podatke o izobrazevalnih moznostih otrok z gluhoslepoto. V vecini drzav
so moznosti zgodnjega izobrazevanja otrok z gluhoslepoto na voljo. Zdi se, da je najbolj
razSirjena izobrazevalna moznost za otroke z gluhoslepoto splo$ni posebni program zgodnjega
izobrazevanja od 0 do 3 let, medtem, ko je posebno izobrazevanje gluhoslepih manj pogosto in
je na voljo v 10 drzavah. Izmed vseh sodelujoCih drzav samo Slovenija, Hrvaska, Irska,
Slovaska in Turcija nimajo zagotovljenega posebnega zgodnjega otroskega programa 0-3 (ang.
special early childhood programme 0-3 years) ali posebnega zgodnjega programa samo za
otroke z gluhoslepoto (a special early childhood programme only for children with

deafblindness). (Jarrold, 2014, str. 40)

Ceprav vecina &lanov Svetovne federacije gluhoslepih podpira in je v prid inkluzivnemu
izobraZevanju, mnogi pozivajo k nadaljnjemu razvoju centrov za otroke z gluhoslepoto, ki
zagotavljajo komunikacijo, mobilnost in vsakodnevne Zivljenjske veS€ine ter pripravljajo
otroke za Solanje. V nekaterih drzavah taksni centri sodelujejo z obi¢ajnimi Solami in podpirajo
ucitelje, ki imajo u€ence z gluhoslepoto, ter jih usposabljajo za komunikacijo in pedagoske

prilagoditve. (World Federation of the Deafblind, 2018c)

1.9 VLOGA SVETOVALNE SLUZBE

Caginovi¢ Vogrin¢i¢ (2008: 16) pove, da je Solska svetovalna sluzba tisto posebno mesto v oli,

s katerega se vzpostavlja svetovalni odnos z vsemi udeleZzenimi v Soli. Temeljne funkcije
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svetovalne sluzbe (svetovanje, posvetovanje, koordinacijo) opravlja na nacin tega posebnega
odnosa. V Soli se na svoj poseben nacin preko svetovalnega odnosa vkljucuje v procese

dogovarjanja, sodelovanja, povezovanja in pobude.

Svetovalna sluzba preko dejavnosti pomoci, razvojnih in preventivnih dejavnosti ter dejavnosti
nacrtovanja in evalvacije pomaga vsem moznim udelezencem v vrtcu oziroma Soli (otrokom,
ucencem, vajencem, dijakom, vzgojiteljem, uciteljem, vodstvu, star§em) in z njimi sodeluje na

naslednjih podroc¢jih vsakdanjega Zivljenja in dela v vrtcu oziroma Soli:

- ucenja in poucevanja (oziroma igre in poucevanja v vrtcu),

- Solske kulture, vzgoje, klime in reda (oziroma kulture, vzgoje, klime in reda v vrtcu),

- telesnega, osebnega (spoznavnega in Custvenega) in socialnega razvoja,

- Solanja in poklicne orientacije (oziroma sprejema otrok v vrtec in njihovega prehoda v
Solo)

- ter na podro&ju socialno-ekonomskih stisk. (Caginovi¢ Vogrin¢i¢, 2008, str. 14)

Openshaw (2008: 4) pravi, da Solski socialni delavci pomagajo otrokom, da bodo lahko uspesni
v Soli. Cilj Solskega socialnega dela je dati vsem otrokom priloznost in sredstva, ki bi jim
pomagala akademsko in druzbeno uspeti v varnem in zdravem Solskem okolju. Socialno delo v
javno Solskem okolju igra klju¢no vlogo pri razvoju u¢encev in njihovem povezovanju z viri in

podporo, potrebnimi za maksimiranje njihovega potenciala v izobrazevalnem procesu.

Tudi Fiedler, Simpson in Clark (2007: 16) so mnenja, da je Sola dolzna odgovoriti na potrebe
druzine otroka z ovirami po Custveni in psiholoski podpori. Poleg tega vkljucujejo storitve
socialnega dela tudi povezovanje druzin z relevantnimi skupnostnimi viri za krepitev

otrokovega funkcioniranja in funkcioniranja druzine.

Preko svetovalnega odnosa si Solska svetovalna sluzba v projektih pomoci in/ali sodelovanja
prizadeva vzpostavljati in vzdrzevati pogoje, v okviru katerih je uspeSno dogovarjanje in
sodelovanje mozno tudi nadaljevati. Solska svetovalna sluzba je tisto posebno mesto pomog¢i in
sodelovanja v Soli, kjer se vsakokrat mobilizirajo strokovne in ¢loveSske moci za pomoc€ in
podporo ucencem s ciljem, da se vsakokrat znova zagotovi optimalne pogoje za njihovo

napredovanje v razvoju in uéenju. (Caginovi¢ Vogrin¢i¢, 2008, str. 16)

Caginovi¢ Vogringi¢ (2008: 17) pove, da je delo Solske svetovalne sluzbe usmerjeno k

fleksibilnemu prilagajanju Sole tako splosnim kot posebnim potrebam ulencev. Solska
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svetovalna sluzba sodeluje pri vzpostavljanju optimalnih pogojev za ucenje in napredovanje

vseh u€encev in v tem istem temeljnem okviru tudi uencev s posebnimi potrebami.

Kosir idr. (2011: 307-308) so mnenja, da bi mnogi otroci zaradi manj$ih odstopanj v razvoju v
zanj najbolj znacilnem obdobju potrebovali intenzivnejSo podporo svetovalne sluzbe v smislu
neposredne pomoci ali v smislu pomoci vzgojiteljem pri ravnanju z otrokom v procesu vzgoje.
S tem bi lahko preprecili nadaljnji razvoj tezav ter uspesnejse sodelovanje v vrtcu in vkljucitev

v Solo.

ZavirSek (2005: 4-5) pravi, da mora socialna delavka na podro¢ju podpore materam otrok z

ovirami znati:

- pogovarjati se o osebni izkusnji hendikepa,

- pogovarjati se o tem, kaj so otrokove spretnosti in kaj so ovire

- pogovarjati se o tem, kje mati dozivlja najve¢ ovir,

- pogovarjati se o tem, kje bi potrebovala podporo,

- pogovarjati se o tem, kako si predstavlja individualno pomo¢ in podporo,
- pogovarjati se o tem, katere informacije Se potrebuje,

- omogociti informacije o skupinah podpore

- pogledati na problem s staliS¢a matere in otroka in

- krepiti njuno moc¢ za spopadanje z zatiralskimi strukturami.

Fidler, Simpson in Clark (2007: 13) pravijo, da druzine otrok z ovirami nakazujejo, da so
njihove najvecje informacijske potrebe povezane s: (a) prihodnjimi storitvami, (b) sedanjimi
storitvami, (c) kako uciti njihovega otroka, (d) naravo otrokove oviranosti, (e) izkuSnjami
drugih druZin z otrokom s podobno oviranostjo, (f) obvladovanjem custvenih in ¢asovnih

zahtev starSevstva, (g) skupnostnimi viri in (h) zakonskimi pravicami.

V projektu prilagajanja Sole u¢encem s posebnimi potrebami (vklju¢no s posebej nadarjenimi
ucenci in ucenci z uénimi tezavami) Solska svetovalna sluzba z nosilcem individual(izira)nega
programa (praviloma uciteljem oziroma razrednikom) sodeluje kot koordinator, ki v ta namen
spodbudi in poveze vse potrebne strokovne moci za pripravo, izvedbo in spremljanje
individual(izira)nega programa. Solska svetovalna sluzba se v naértovanje, izvedbo in
spremljanje individual(izira)nega programa vkljucuje v skladu s svojo strokovno

usposobljenostjo. (Ca¢inovié Vogringic, 2008, str. 17)
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Kljub temu, da je jasno, da ne bodo vsi starsi in druzine otrok z ovirami potrebovali ¢ustvene
in psiholoske podpore, Fiedler, Simpson in Clark (2007: 13) poudarijo, da je nujno, da Sole
zaznavajo, da so star$i in druzine otrok z ovirami ranljivi za teZzave povezane s ¢ustvenim in
psiholoskim stresom ter da morajo biti pripravljene pomagati starSem in druzinam pri

prepoznavanju ter polnem posluzevanju podpore in virov, ki so jim na voljo.

Kljub temu, da so starSi otrok z ovirami pogosto zapostavljeni in kljub zmoznosti mnogih
starSev in druzin, da se samostojno spoprimejo z oviranostjo, so potrebe po Custveni in
pstholoski podpori vseeno pogoste. Fiedler, Simpson in Clark (2007: 52-53) povejo, da bodo v
skladu s tem Stevilne druzine otrok z ovirami ob¢asno potrebovale ali imele korist od ustvene
podpore, podpore pri spoprijemanju z oviranostjo, psiholoSke podpore ter s tem povezanih

programov.
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2. FORMULACIJA PROBLEMA

Rezultati oziroma ugotovitve mojega diplomskega dela Stanje na podrodju prirojene
gluhoslepote v Sloveniji (2019) nakazujejo, da se starSi otrok s prirojeno gluhoslepoto z
mnogimi ovirami in odsotnostjo podpore srecujejo prav na vseh podro¢jih zivljenja. Z
magistrskim delom Zelim podrobneje raziskati in pridobiti vpogled v to, kakSna zgodnja
obravnava in podpora je zagotovljena otrokom z gluhoslepoto in njihovim starSem v ¢asu pred

vstopom otroka v vzgojno-izobraZevalne institucije ter v ¢asu njihovega obiskovanja.

Namen raziskovanja je pridobiti vpogled v potek zgodnje obravnave in podporo, ki je na voljo
otrokom z gluhoslepoto in njihovim starSem pred vstopom njihovih otrok v vzgojno-
izobrazevalne institucije in med njihovim obiskovanjem ter pridobiti znanje, smernice, kakSne
spremembe bi bile potrebne, da bi se otrokom z gluhoslepoto zagotavljalo vse potrebno, da bi

lahko dosegli svoj polni potencial.

Raziskovalna vprasanja, ki sem si jih zastavila in na katera bom z raziskavo poskusala

odgovoriti, so:

- Kako poteka zgodnja obravnava otrok z gluhoslepoto?

- KakSen je pomen zgodnje obravnave otrok z gluhoslepoto — za otroke ter za njihove
starSe?

- Kaks$no podporo prejmejo otroci z gluhoslepoto ter njihovi star§i pred vstopom v
vzgojno-izobrazevalne institucije?

- Kaksno podporo in prilagoditve prejmejo otroci z gluhoslepoto v sistemu vzgoje in
izobraZzevanja ter kaksne podpore so delezni njihovi starsi?

- Kaksna je vloga socialnih delavk v okviru zgodnje obravnave otrok z ovirami ter
svetovalnih delavk v vzgojno-izobrazevalnih institucijah pri podpori otrokom z

gluhoslepoto in njihovim starSem?
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3. METODOLOGIJA
3.1 VRSTA RAZISKAVE IN SPREMENLJIVKE OZIROMA TEME RAZISKAVE

Moja raziskava je glede na stopnjo v procesu spoznavanja eksplorativna, saj sem raziskovala
podrocje, ki je v Sloveniji slabo raziskano prav z namenom odkriti, kakSen je pomen zgodnje
obravnave ter kontinuirane podpore otrokom z gluhoslepoto ter njihovim starSem s ciljem, da

se izboljSa njihov podporni sistem.

Gre za kvalitativno raziskavo, saj sem zbirala besedne opise (mnenja starSev otrok z
gluhoslepoto, socialnih delavk v centrih za zgodnjo obravnavo ter svetovalnih delavk
zaposlenih v vzgojno-izobraZevalnih institucijah), ki sem jih v nadaljevanju analizirala na

beseden nacin brez uporabe merskih postopkov.

Moja raziskava je tudi empiri€na, saj sem zbirala novo, neposredno izkustveno gradivo, ki sem

ga pridobila s spraSevanjem.
3.2 MERSKI INTRUMENT IN VIRI PODATKOV

Za merski instrument v moji raziskavi sem uporabila smernice za delno standardiziran intervju,
ki so se nekoliko razlikovale glede na to, ali sem pogovor opravljala s starSem
otroka/mladostnika z gluhoslepoto, mladostnikom z gluhoslepoto, socialno delavko v centru za
zgodnjo obravnavo ali svetovalno delavko v vzgojno-izobrazevalni instituciji, ki sem jih
vnaprej pripravila in tematsko razdelila. Pri formiranju vprasanj sem bila zelo pozorna na to, da
so vprasanja odprta, jasna, nevtralna in si sledijo v naravnem toku dogajanja. Za uporabo
smernic za delno standardiziran intervju sem se odlocila, ker so bila vnaprej sestavljena
vpraSanja v oporo pri dejanski izvedbi pogovorov, da so si vprasanja sledila v dolo¢enem
vrstnem redu, da sem zagotovo postavila vsa vpraSanja, hkrati pa imela dovolj svobode, da sem
po potrebi postavila dodatna vprasanja oziroma podvprasanja, razjasnila nejasnosti. Smernice

lahko najdete med prilogami na koncu magistrskega dela.

3.3 POPULACIJA IN VZORCENIJE

Populacija, ki sem jo raziskovala, so starsi, ki zivijo v Sloveniji in imajo otroka z gluhoslepoto,
ki je v Casu mojega raziskovanja vkljuen v vzgojno-izobraZevalno institucijo. Stvarna
opredelitev so starsi, ki imajo otroka z gluhoslepoto, krajevna opredelitev je Slovenija, Casovna
opredelitev je, da njihov otrok obiskuje vzgojno-izobraZevalno institucijo. Poleg njih so mojo
populacijo sestavljali tudi dva mladostnika z gluhoslepoto, socialne delavke zaposlene v centru

za zgodnjo obravnavo ter svetovalne delavke zaposlene v vzgojno-izobrazevalnih institucijah,
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kjer imajo vkljucenega vsaj enega otroka z gluhoslepoto. Na nekaj vprasanj sta mi odgovorila

tudi dva mladostnika z gluhoslepoto.

Za potrebe moje raziskave sem uporabila nesluc¢ajnostni, prironi vzorec, saj sem v vzorec
zajela starSe otrok z gluhoslepoto, ki sem jih dosegla in so bili pripravljeni sodelovati v
raziskavi. Vzorec sestavlja Sest starSev otrok z gluhoslepoto, tri socialne delavke, ki so
zaposlene v centru za zgodnjo obravnavo, in tri svetovalne delavke v vzgojno-izobrazevalnih
institucijah, kjer imajo vkljucenega vsaj enega otroka z gluhoslepoto. V vzorec sem vkljucila
tudi dva polnoletna mladostnika z gluhoslepoto. Vzorec, ki sem ga obravnavala, ni
reprezentativen, ampak vsebinsko relevanten glede na problem naloge. Gre za triangulacijo, saj

sem pridobila poglede na obravnavan problem z ve¢ zornih kotov.

3.4 ZBIRANJE PODATKOV

Metoda zbiranja podatkov, ki sem jo uporabila v raziskavi, je delno standardiziran intervju. Z
vsakim intervjuvancem posebej sem se vnaprej dogovorila kdaj, kje in kako bo potekal intervju.
Prva dva intervjuja sem opravila konec marca 2021, preostale intervjuje pa sem opravila tekom
aprila in maja 2021. Skupno sem opravila sedem intervjujev s Sestimi starSi, saj sem z enim
izmed starSev opravila dva intervjuja. Stiri intervjuje s star$i sem opravila preko Zoom
aplikacije, dva intervjuja s star$i sem opravila v prostorih Zdruzenja gluhoslepih Slovenije
DLAN, en intervju pa na njihovem domu. Skupno sta bila v raziskavo vkljuCena dva
mladostnika z gluhoslepoto. Pri intervjuju, ki sem ga opravila na domu, je sodeloval tudi
mladostnik z gluhoslepoto. Drug mladostnik z gluhoslepoto je na svojo Zeljo na vpraSanja
odgovoril v pisni obliki. Opravila sem tri intervjuje s socialnimi delavkami zaposlenimi v
centrih za zgodnjo obravnavo ter tri intervjuje s svetovalnimi delavkami v vzgojno-
izobrazevalnih institucijah. Vse intervjuje s socialnimi in svetovalnimi delavkami sem opravila
preko Zoom aplikacije, telefonskega klica ali pa so mi na vprasanja odgovorile pisno. V vseh
primerih sem poskrbela, da je bilo zagotovljenega dovolj miru in zasebnosti. Pred samim
zbiranjem podatkov sem od intervjuvancev pridobila soglasje za sodelovanje v raziskavi ter
dovoljenje za snemanje pogovora. Preden sem pricela z zbiranjem podatkov, sem jim Se enkrat
predstavila, kaj raziskujem in kakSen je namen raziskave. Soglasje za sodelovanje v raziskavi

ter dovoljenje za snemanje pogovora lahko najdete med prilogami.

3.5 OBDELAVA IN ANALIZA PODATKOV

Podatke sem obdelala kvalitativno. Intervjuje, ki sem jih opravila, sem najprej dobesedno

zapisala v skupen dokument na racunalniku in jih uredila. Te sem nato natancno prebrala,

29



razmislila, kaj pomenijo posamezne izjave in jih oznacila. Gradivo sem analizirala s pomocjo
odprtega kodiranja. Izbranim izjavam sem pripisala pojme, kategorije, nadkategorije in teme.
Zaradi boljSega pregleda sem oblikovala tabelo. Ko so bili vsi podatki odprto kodirani, sem
naredila Se osno kodiranje. Pridobljene podatke sem nato med sabo tudi primerjala glede na to,

ali gre za starSa oziroma mladostnika z gluhoslepoto, socialno delavko ali svetovalno delavko.
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4. REZULTATI

4.1 ZGODNJA OBRAVNAVA
4.1.1 POTEK ZGODNJE OBRAVNAVE

Ugotovila sem, da so bili vsi otroci vkljuéeni v zgodnjo obravnavo. Stirje otroci so bili na
zacetku obravnavani samo zaradi gluhote, trem otrokom pa so Ze kmalu po rojstvu postavili
diagnozo sindroma CHARGE. Pri treh otrocih, ki so bili sprva obravnavani samo zaradi
gluhote, so se zaradi diagnoze Usherjevega sindroma teZzave z vidom pricele kasneje v zivljenju.
Pri enem izmed otrok je bila diagnoza Usherjev sindrom postavljena pri otrokovih osmih letih,
pri enem izmed otrok pri manj kot enem letu, ker so otroka vkljucili v raziskavo zaradi iste
diagnoze v druzini, pri enem izmed otrok pa je bila diagnoza postavljena pri 11 letih. Pri enem
izmed otrok, ki nima diagnoze Usherjev sindrom, so tezave z vidom zaznali pri otrokovih petih
letih, o ¢emer je eden izmed sodelujocih povedal: »Prej so vsi trdili, da je avtist, da zato hodi
... Ker on je dejansko hodil samo ob steni. Ni upal pa po sredini sobe iti. Ja, on ni videl! (...) In
so ga poslali na preventivni pregled na ocesno kliniko in ga je pregledala in je rekla: 'Ali ta

otrok sploh upa na cesto, saj ima 8 dioptrije ter zmanjsano vidno polje? '«. (G36)

Sam proces zgodnje obravnave se je med sodelujocimi zelo razlikoval. V proces zgodnje
obravnave so bili najbolj pogosto vkljuceni zdravnica, fizioterapevt, psihologinja in socialna
delavka. Pri nekaterih so bili v sam proces vkljuceni tudi nevrolog, klini¢na psihologinja,
delovni terapevt, nevrofizioterapevt, logoped, surdopedagoginja, tiflopedagoginja, ravnatelj,
zdravniki specialisti ter medicinska sestra. V zgodnjo obravnavo je pet otrok usmerila osebna
oziroma splosna zdravnica, enega otroka je usmerila pediatrinja, ena izmed sodelujocih pa je
povedala: »Jaz sem v bistvu sama prisla do zakljucka, da saj obstaja pa Zavod za slepe in
slabovidne, ane? In sem potem jih sama poiskala na internetu in sem ugotovila, da imajo tam

tudi zgodnjo obravnavo.« (C2).

Dva izmed sodelujocih sta tekom pogovora povedala, kdaj je bil otrok vkljucen v zgodnjo

obravnavo. En otrok je bil v zgodnjo obravnavo vkljucen pri 14 mesecih, drug pa pri dveh letih.

Potek zgodnje obravnave je med otroci potekal zelo razli¢no. En otrok je bil delezen velikega
Stevila pregledov in obravnav v razvojni ambulanti in ORL ambulanti. Drugemu otroku je
zdravnik v razvojni ambulanti dolocil pogostost fizioterapevtskih obravnav, udelezil se je dveh
zdravstvenih kolonij: »In opravila je tudi dve koloniji, zdravstveni. In na teh kolonijah se z

otrokom vsakodnevno ukvarjajo, Se bolj detajlno in takrat je ta njen gibalni razvoj sel zelo
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dobro naprej,« (B6), starSem pa je bila podana moznost za ureditev denarne pomoci na centru
za socialno delo. En otrok je bil enkrat do dvakrat mese¢no obravnavan pri tiflopedagoginji ter
enkrat na dva meseca pri surdopedagoginji. En otrok je poleg pregledov v razvojni ambulanti
imel preglede v ORL ambulanti, gastroenteroloske preglede, okulisti¢éne preglede ter enkrat
letno preglede v nevroloski ambulanti. En otrok je bil obravnavan na neonatalnem oddelku,
pred njegovim prvim letom je bil hospitaliziran v Soci, kjer je bil delezen delovne terapije,
fizioterapije ter logopedske obravnave. DeleZen je bil surdopedagoske obravnave ter ene ure
fizioterapije na 14 dni. En otrok je bil obravnavan na Zavodu za gluhe in naglusne, imel je
okulisticne preglede, nevrofizioterapijo ter nekaj let logopedsko obravnavo. En otrok je imel

enkrat letno preglede v nevroloski ambulanti ter obravnave pri psihologinji.

Kar pet sodelujoCih v raziskavi je izpostavilo razli¢ne slabosti zgodnje obravnave. Trije
sodelujoci so izpostavili, da manjka povezanost med strokovnjaki in kot slabost izpostavili, da
izmenjave informacij med razlicnimi strokovnjaki ni bilo. Ena izmed sodelujocih je povedala:
»Ne, jaz sem bila koordinator. In to mi ni bilo v§ec. To mi je Slo na Zivce, ker sem morala stalno
govoriti, ko sem prisla nekam, kaj delamo nekje drugje, kje smo zdaj, kako se razvija, namesto,

da bi bil nek tim ljudi, ki bi bili povezani med sabo (...)« (C22).

Dva izmed starSev sta izpostavila premajhno Stevilo obravnav, ki jih je bil otrok delezen, o
¢emer je ena sodelujoca povedala: »Po napotnici sami sicer zelo malo, tako da je bilo ogromno
tega samoplacniskega. Kar je bilo zelo financno naporno.« (E3). Kot slabost je bila
izpostavljena tudi oddaljenost obravnav, ki je bila posledica primanjkovanja kadra v blizini

prebivalisca.

Dva izmed sodelujocih sta pripovedovala o odlasanju z operacijo polzkovega vsadka oziroma
izjemno dolgem postopku za vsaditev implantata: »(...) Se pravi, ne glede na to, kaj otroku
pomeni sam polzev vsadek, in ne glede na to, da se ve, da je ¢im bolj zgodnja operacija tem
boljsa za njegovo rehabilitacijo, so ... v bistvu so jo odlasali, no. Ni bila mozna operacija zaradi
ne vem, nefinanciranja. Klinike ne dobijo oziroma zavarovalnice ne dovolijo. In ta stvar me je
takrat zelo prizadela, zelo Sokirala. S tem, da ko imas enkrat izkusnjo, koliko je za otroka ta
zgodnja rehabilitacija pomembna, se je nam zdel pomemben vsak mesec, vsak dan, ko nismo s

polzevim vsadkom. (...)« (B1).

Pripovedovali so o razli¢nih izkusSnjah z zdravniki in zdravstvenimi delavci. Izpostavili so

neinformiranje, neprijaznost, neznanje, nezanimanje, nerazumevanje starSev s strani
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zdravstvenih delavcev, zavracanje obravnave otroka zaradi strahu pred nepoznanim. Eden
izmed starSev je o svoji izkusnji povedal: » Nobene pozitive. Nobene tako, da bi mi kaj dajala,
ane. Vedno: 'Saj vidite, da ni nic¢ z njim, saj ni¢ ne bo, saj ..." V tem smislu, ane. Tko da pol

enostavno tudi hoditi nisem hotela vec v to razvojno.« (D2).

Ena izmed sodelujo¢ih pa je o surdopedagoski obravnavi otroka z gluhoslepoto povedala
sledece: » (...) Ni tocno vedela, kako naj se loti obravnave. Tak obcutek je bil zaradi tezav z
vidom in je to vedno poudarjala, da ne ve tocno, kaj naj naredi, da ona ima izkusnje z gluhimi

in naglusnimi in se je malo lovila. (...)« (C20).

Ena izmed sodelujocih je kot pozitivno izkusnjo izpostavila zgodnjo obravnavo na Centru IRIS,
ki je otroka obravnavala celostno ter njej kot starSu nudila dobro usmeritev ter usmeritev za

delo z otrokom.

Ena izmed sodelujocih, katere oba otroka imata gluhoslepoto in je lahko primerjala potek
zgodnje obravnave, je povedala, da je bil mlaj$i otrok bolj vkljuen v razvojno ambulanto, da

je bila obravnava s strani razvojne ambulante pri drugi izkus$nji bolj mocna.

Ena izmed socialnih delavk, ki deluje v sklopu centra za zgodnjo obravnavo, je povedala s
kaks$nimi ovirami se srecujejo v praksi: »Zakon o celostni zgodnji obravnavi je zastavijen super
in sam namen zakona je hvalevreden, vendar v praksi vse skupaj ne tece tako, kot bi moralo.
Kadrovska podhranjenost, prostorske stiske v Zdravstvenih domovih, enormno stevilo otrok, ki

so napoteni v Center za celostno zgodnjo obravnavo ... vse vpliva na proces dela.« (M18)

4.1.2 POMEN ZGODNIJE OBRAVNAVE ZA OTROKE Z GLUHOSLEPOTO

Po mnenju $tirih sodelujocih je zgodnja obravnava za otroka zelo pomembna, po mnenju enega
sodelujocega je pomembna, eden izmed sodelujocih pa je na vprasanje odgovoril, da so z njo

nekoliko zamudili, kar zopet nakazuje na pomen zgodnje obravnave za otroka.

Njen pomen so utemeljili s tem, da je pomembno, da se otroku ¢im prej postavi diagnozo, se z
njim neposredno dela za ¢imprej$njo osvojitev in spoznanje stvari. Izpostavili so tudi pomen
vseh strokovnih delavcev, vklju¢enih v rehabilitacijo otroka. Ena izmed sodelujocih je
pojasnila, da specialisti, ki otroka spremljajo od zacetka in ga vidijo na doloceno obdobje, lazje

ocenijo otrokov napredek in doloc¢ijo nadaljnje usmeritve za delo z otrokom.

V povezavi z operacijo polzkovega vsadka so zgodnjo obravnavo oznacili kot osnovo za razvoj

govornega in jezikovnega podrocja ter poudarili, da prej kot se zacne, prej se zacne otrokov
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napredek, razvoj govornega podroc¢ja. O nepopravljivi skodi pri razvoju, ¢e se z otrokom ne
zacne pravocasno delati, je ena sodelujoca povedala: »(...) Ker ce ti z otrokom pravocasno ne
delas, kot sem ze rekla, zamre ta razvoj za poslusanje, za govor sploh, otrok utihne in ti ko
takrat zacnes s terapijami, je to od vsega zacetka. In to je mukotrpno. Prvic, ogromno gre casa,
ogromno gre zZivcev, ogromno gre potrpljenja in s strani starsev in s strani otroka. Tudi sami
terapevti so zelo obremenjeni plus tega to traja predolgo. (...)« (ES). Ena izmed sodelujocih je
izpostavila pomen intenzivne fizioterapije, katere je bil otrok samoplacniSko deleZzen od

zgodnjega otroStva naprej, in ji pripisuje dejstvo, da je otrok shodil.

Vse tri svetovalne delavke, ki so sodelovale v raziskavi, so mnenja, da je zgodnja obravnava
otrok z ovirami bistvenega pomena in je pomembno, da se zatne ¢im prej: » Torej, pomen
zgodnje obravnave je, da se otroku zagotovi, da razvije svoje potenciale do maksimalne mozne
mere, da ne prihaja do sekundarnih tezav in da se ga opolnomoci za prihodnost, za c¢imbolj

samostojno zZivljenje.« (H6)
4.1.3 POMEN ZGODNJE OBRAVNAVE ZA STARSE OTROK Z GLUHOSLEPOTO

Na vpraSanje, kakSen pomen je imela zgodnja obravnava za njih kot otrokove starSe, je pet
sodelujoc¢ih odgovorilo, da je bila zgodnja obravnava za njih zelo pomembna, ena izmed
sodelujocih je dejala, da bi jo zagotovo potrebovala, eden izmed sodelujocih pa je na vprasanje

odgovoril, da se mu za otroka zdi pomembna.

Sodelujoci so razli¢no utemeljevali pomen zgodnje obravnave. Trije izmed sodelujocih so
pomen zgodnje obravnave utemeljili s tem, kako pomembno je, da ti nekdo stoji ob strani in
ves, da nisi sam. Ena izmed sodelujocih je o svoji izkusnji povedala takole: »Zaradi tega, ker v
bistvu ti imas otroka. Ko se ti otrok rodi, ko itak mislis, da je vsak otrok, ki se rodi, zdrav otrok.
Nikakor ne pricakujes nobenega problema, nobenih tezav. Ko pa pride do tega, pa se ti itak, ne
vem, svet podre, karte se ti sesujejo. Prakticno moras celo Zivljenje postavit na novo na noge,

ce hoces, da bos pomagal otroku, da bos Sel naprej.« (A18).

Trije sodelujoci so izpostavili pomen informiranja. Izpostavili so pomembnost podpore zavoda
z vsemi informacijami, pomen predstavitve otrokove diagnoze ter pomen za otroka, njegov
razvoj. Ena izmed sodelujocih je obrazlozila: »Ker tukaj so rane, tukaj je prizadetost, tukaj je
obcutljivost, tukaj je stiska, tukaj potem Ze medsebojni odnosi trpijo, vse skupaj, nemocen si,
nimas izkusenj, ne ves, kam se obrniti, ne ves, kako pomagati, za svojega otroka si pripravljen

narediti vse, nimas pa nikogar.« (E15).
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Sodelujoca, ki je dejala, da bi zgodnjo obravnavo zagotovo potrebovala, je obrazlozila, da
podpore v povezavi z gluhoslepoto ni bila delezna, saj takrat o gluhoslepoti Se ni bilo govora:
»Mislim meni ... ogromno stvari sem se priucila, velik stvari tako, ker sem slucajno videla pa
slucajno tako. Jaz sem imela sreco, da sem se relativno zgodaj s to gluhoslepoto zacela
ukvarjati, pa da sem imela pripomocke, pa kako, pa kaj, pa kaj delajo, pa brala, pa ene knjigice
pisala ... Je bilo lazZje. Od tega, ker pa nisi imel, pa dejansko ni bilo.« (F15).

Na vprasanja, kakSnega pomena je zgodnja obravnava za otrokove starSe, sta dve svetovalni
delavki odgovorili, da je zgodnja obravnava in vkljucenost in seznanjenost starSev, enako ali Se
bolj pomembna kot za otroke, o Cemer je ena svetovalna delavka povedala: »Mogoce je zgodnja
obravnava Se bolj kot za otroka pomembna za starse. Starsi se najveckrat s tovrstnimi
specifikami pri otroku spopadajo prvic, so izgubljeni v poplavi razlicnih informacij in dalec od
tega, da bi otroka sprejeli taksnega, kot je, zato je obravnava celotne druzine znotraj celotnega
tima v okviru zgodnje obravnave se kako pomembna. Tudi po tem, ko je otrok ze vsolan, je zelo
pomembno sodelovanje z vsemi zunanjimi strokovnjaki, pri katerih je otrok obravnavan, in s

starsi (timski pristop).« (111).

Vse socialne delavke, ki so sodelovale v raziskavi, so mnenja, da je, kljub temu da starsi v€asih
tako zgodaj tezko sprejmejo otrokovo oviranost, zgodnja obravnava otrok z ovirami za starSe
pomembna: »Ampak c¢im bolj je zgodaj, bolj tezko se nekateri starsi s tem soocijo in sprejmejo.
Starsi morajo to sprejeti, morajo iti skozi tiste procese zanikanje, obtoZevanje, jeza, zalovanje,
sprejemanje. Morajo to predelati in prej grejo skozi to — ceprav zahteva svoj cas — prej lahko

otroku v polnosti pomagajo.« (K7).

4.2 PODPORA OTROKOM Z GLUHOSLEPOTO
4.2.1 POPORA PRED VSTOPOM V VZGOJNO-IZOBRAZEVALNO INSTITUCIJO

Pet starSev je kot podporo, ki jo je otrok prejel pred vstopom v vzgojno-izobraZevalno

institucijo, navajalo zdravstvene obravnave in podporo.

Dve sodelujoci sta kot podporo izpostavili strnjene obravnave na Soci. Izpostavljene so bile Se
otrokova zgodnja operacija polZzkovega vsadka, spremljanje otroka v razvojni ambulanti,
ogromno Stevilo preiskav na razliénih oddelkih, fizioterapija, prezivet mesec dni na
neonatalnem oddelku. Sodelujoci so kot podporo izpostavili usmeritev iz ORL v Zavod za gluhe
in naglusne Ljubljana, logopedske obravnave in tedenske surdopedagoske obravnave na domu

s strani mobilne surdopedagoginje.
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Eden izmed sodelujocih je povedal, da otrok pred vstopom v vzgojno-izobrazevalno institucijo

ni prejel nobene podpore.

4.2.2 PODPORA MED OBISKOVANJEM VZGOJNO-IZOBRAZEVALNE INSTITUCIIE

Na vprasanje, kaksno podporo je otrok prejemal v vrtcu, je pet sodelujocih povedalo, da je bil
otrok delezen surdopedagoskih obravnav. Dva otroka sta imela fizioterapijo, en otrok je imel
tiflopedagoSko obravnavo, en otrok pa logopedsko obravnavo. Ena izmed sodelujocih je bila
mnenja, da je bil otrok v vrtcu delezen vse potrebne pomoci, ena izmed sodelujocih pa je
povedala, da so imeli z vrtcem ve¢ tezav, kakor ugodnosti. Ena izmed sodelujocih je glede
podpore, ki jo je njen otrok potreboval zaradi gluhoslepote, povedala: »In potem, ko sem jaz
sama prisla do tega, da A. rabi pomoc in enih in drugih, sem zacela pritiskat, da bi imela pomoc
tudi s strani Zavoda za slepe. In bila je tudi tam potem na komisiji. In smo se dogovorili, sicer
tako na lepe oci, da bi bila enkrat na teden tudi v vrtcu pri slepih. 'Pa ne bo mogla, pa ne bo

mogla'. Ampak jaz sem vztrajala. In je Slo.« (F2).

Eden izmed sodelujocih je povedal, da se je Sele po vkljucitvi otroka v vrtec ob podpori
surdopedagoginje med njimi in otrokom razvila komunikacija: »(...) Malo smo imeli potem
srece z izbiro surdopedagoginje, ker ona ima oba starsa gluha in ona kreta, ne. In smo se
dogovorili. To sicer ni bla uradna doktrina takrat. Takrat je bilo se ravno tisto, da niso bile
ravno prepovedane kretnje, zazelene pa tudi ne. Vmes nekaj casa so jih celo prepovedali. No,
in ga je nekaj casa na »Sverc« ucila kretnje, ker doma nismo imele druge komunikacije. Smo
imeli neke svoje. In potem smo zaceli pravilno kretat, da smo sploh imeli neko komunikacijo,

ker mi smo bili tri leta skoraj brez komunikacije (...)« (G11).

Stirje otroci so bili upravi¢eni do dodatnih ur strokovne pomog¢i, ki so jo prejemali za razli¢ne
predmete, glede na otrokove potrebe. Dva otroka sta v osnovni Soli imela uro tiflopedagoske
obravnave na teden, dva otroka sta imela dodatne ambulantne obravnave, dva otroka pa sta bila
delezna surdopedagoskih obravnav, dokler nista zacela govoriti. En otrok je prejemal dodatne
ucne ure pomoci glede na potrebe, en otrok je bil delezen obravnav v glasbeni sobi, en otrok je

imel psiholosko obravnavo ter bil vkljucen v tecaj slepega tipkanja.

Ena izmed sodelujocih je povedala, da je otrok vedno prejemal dodatno podporo in prilagoditve
glede na odlo¢bo. Ena izmed sodelujocih je o redni Soli, ki se je zelo zavzela za otroka povedala:
»Ko smo pa prisli v to solo, v 3. razred. V cisto novo Solo. Takoj sem jim povedala, kaj. Jaz

nikoli nisem skrivala, kaj je z J. Takoj Ze pri prvem pogovoru ravnateljici, vsem uciteljem, prisla
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sem tja, predstavila, kako to zgleda v sliki, besedah, izkusnjah, kako zdaj, filmcke smo naredil
in tako. Vsi so ga poznali, vsi so vedeli, kdo je on. To je bila tudi takrat majhna Sola. V prvi
razred vpisan. Takoj so mu dolocili angela varuha in tisti soSolci so se potem menjavali vsak
teden. Ta teden je eden skrbel za njega, drug teden drug skrbel, da so ja preveril, da je on vse
slisal, da je vedel, da je vzel vse stvari, da je zraven bil, da ni kam padel, ne vem.« (E28). Otrok
je poleg tega na vsakem izletu imel spremljevalca, prejemal je pomoc s strani Studentov ter se

v primeru nerazumevanja ali potrebe sreceval z ucitelji, specialnim pedagogom.

Ena izmed sodelujocih je povedala, da je njen otrok kot prvi zacel prejemati pomo¢ Zavoda za
gluhe in naglusne, glede na to, da otrok obiskuje Center IRIS: »In tudi recimo A. je prva menda,
ki je dobila pomoc glede na to, da je vkljucena v Zavod za slepe, ki je dobila na mojo vztrajanje
na Ministrstvu za Solstvo, pomo¢ Zavoda za gluhe. Da ima surdopedagoga od tam dve Solski

uri na teden. In to ima dejansko Ze zelo dolgo.« (F3).

Ena izmed sodelujocih je kot podporo izpostavila u¢enje znakovnega jezika s strani zaposlenih
ter ostalih otrok v razredu, da so z otrokom lahko uspesno komunicirali. Izpostavila je tudi

pomen tega, da si otroci v razredu med seboj pomagajo.

En mladostnik z gluhoslepoto je ocenil, da je bil s podporo, ki jo je prejemal v osnovni Soli, kar
zadovoljen, drugi pa je mnenja, da podpore ni prejemal, ter obrazlozil, da so mu podporo nudili
star$i. Eden izmed mladostnikov je v srednji Soli prejemal tiflopedagosko podporo, drugi pa je
povedal, da je bila podporo podobna tisti v osnovni $oli in da je sprva imel spremljevalko za
otroke z avtizmom ter da tudi v srednji Soli prejema podporo s strani psihologinje z osnovne

Sole.

Starsi so izpostavili tudi ve¢ pomanjkljivosti v povezavi s podporo otrokom z gluhoslepoto.
Dve sodelujoci sta izpostavili pomislek o tem, da otrok z gluhoslepoto izgubi pravico do
surdopedagoske pomoci, ko se oceni, da je otrok dosegel cilje, ter pomislek glede tega, da se
otroka po zakljuceni obravnavi ne spremlja vec. Izpostavili so tudi neznanje, neusposobljenost
surdopedagogov za delo z otrokom z gluhoslepoto, da je odlocba osredotocena samo na tezave
s sluhom, da ni dovolj podpore za otroke z ve¢ ovirami ter da je premalo spodbud na podrocjih,

ki se starSem zdijo bistvena.

Ena izmed sodelujocih je povedala, da je bil otrok Sele pri 12 letih delezen obravnave, ki je
naslavljala otrokovo hkratno okvaro vida in sluha: »Mogoce, ce zdaj tako nazaj pogledam, smo

z uvedbo tiflopedagoga prisli do tega. Pa Se tu je bilo takrat, ne spomnim se dobro, ampak
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mozno, da mi je celo rekla ta Solska defektologinja, je prisla v stik z ravnateljico Centra IRIS.
Mozno, da je bilo to leta 2015. S tem, ko se je potem uvedel tiflopedagog v soli, je prislo do
vecjega zavedanja teh obojnih tezav no. Prej se je pa veliko delalo v smeri ... Ni se toliko
poudarka dajalo na sam vid. Surdopedagog je sigurno dal poudarek na sosolce in Solske
delavce. Mislim, da so imel dolocene ure tudi glede tega izobrazevanja otrok z gluhoto, sam
vid pa tukaj sigurno ni bil poudarjen in omenjen. In v bistvu ta kombinacija se je Sele s

tiflopedagogom zacela.« (A37).

Ena izmed sodelujocih je kot pomanjkljivosti podpore izpostavila, da otroku podpora ni
pripadala avtomatsko ter da je otrok v Soli brez spremljevalca: » Tudi A. spremljevalcev nikoli
ni mela. Tudi zdaj, ko smo se $li osebno asistenco. V Soli ne smejo spremljati, ker najprej smo

mislili, da bi ga vzela, da bi jo v Soli spremljal. Pa je ne sme.« (F33).

4.2.3 PRILAGODITVE V VZGOINO-IZOBRAZEVALNIH INSTITUCIJAH

Glede prilagoditev, ki so jih otroci prejemali v vrtcu, sta dva sodelujoca povedala, da otroka
posebnih prilagoditev nista prejemala, saj je bilo v vrtcu ze vse prilagojeno. Ena sodelujoca je
kot prilagoditev izpostavila le zmanjSano Stevilo otrok na vrtéevsko skupino. Sodelujoca, katere
otrok obiskuje vrtec, je povedala, da poleg doloCenega prostora, kjer otrok sedi med hranjenjem,
ter uvajanja bele palice, drugih prilagoditev ni: » Trenutno ni nekih posebnih prilagoditev. So
pa bile. Recimo stolcek so prilagodili, je imel drugacno Zlico, na zacetku, ko je imel tezave s
pitjem, sem jaz prinasala flasko na slamico, da je lahko pil, ker takrat mu Se ni slo, preve¢ mu
je bilo s kozarca piti. Tako da so Sli tukaj zelo nasproti. Tudi PECS so poskusili malo
uporabljati. Sicer mislim, da ga niso ravno toliko, kot bi si ¢lovek zamislil, ampak saj ne morejo,

ne.« (C31).

Stirje sodelujoéi so kot prilagoditve, ki jih je otrok prejemal v osnovni $oli navedli dologeno
mesto, kjer je otrok sedel. Dva sodelujoca sta navedla podaljSan ¢as za pisanje testov ter da je
bilo prilagojeno ocenjevanje otroka pri anglescini ter glasbenem pouku. En otrok je poleg tega
imel tudi prilagojeno ocenjevanje natancnosti risanja ter en otrok dolocene prilagoditve pri
Sportni vzgoji. Dva sodelujoca sta kot prilagoditev izpostavila zmanjSano Stevilo otrok v
razredu: »Prve prilagoditve, pa¢ na podlagi ucenca s posebnimi potrebami, mu pripada v
oddelku dva otroka manj. Se pravi zmanjsano stevilo otrok na sam oddelek, ali na samo

vrtcevsko skupino ali pa na sam razred osnovne Sole.« (A29).
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En otrok je med poukom uporabljal FM sistem, enemu otroku je bila zagotovljena povecava
tiska, enemu otroku pa gradiva niso smeli povecevati: » Niso smeli povecevati. Ker vidno polje
mu odpoveduje in ta fokus odspredaj je on videl, ce je pa bilo povecano, recimo test ne, se je

on potem izgubil.« (E34).

Ena izmed sodelujocih je glede prilagoditev zaposlenih v vrtcu povedala: » Prilagodile so se,
kakor so se lahko, ker one so delale z gluhim otrokom oziroma naglusnim, ne pa slepim.« (F24)
ter nadalje obrazlozila: »To ni samo gluhota, pa samo slepota. To je Cist tretja dimenzija, ali pa
sedemnajsta. To je cist drugo, ne. In tukaj moram reci, da se trudijo. Razrednicarka vedno

nekaj naredi posebej se za A.« (F36).

Ena izmed sodelujocih je povedala, da ima otrok vsako leto individualiziran program ter da
uciteljica uporablja prilagojen pristop, uposteva, da je potrebno otroku usmeriti pozornost, mu

govoriti od blizu, mu stvari obrazloZiti na njemu prilagojen nacin.

Mladostnik, ki obiskuje srednjo Solo, ima doloCene prilagoditve pri ocenjevanju znanja.
Namesto tiflopedagoske obravnave se mladostnik veckrat letno udelezuje dvodnevnih srecanj

na Centru IRIS.

4.3 PODPORA STARSEM OTROK Z GLUHOSLEPOTO

43.1 POPORA PRED VSTOPOM OTROKA V VZGOJNO-IZOBRAZEVALNO
INSTITUCLIO

Vsi sodelujo¢i v raziskavi so povedali, da kot star§i pred vstopom otroka v vzgojno-
izobraZzevalno institucijo niso prejeli nobene podpore ter da je bila v primerih, ko so pomo¢ in
podporo prejeli, ta namenjena otroku. »Da bi pa se fokusiral kdo na naju, kot starsa, ne vem,

ce bi zdaj rekla, ko so moderni razbremenilni pogovori, karkoli psiholoske obravnave — ne.«

(A26)

Ena izmed sodelujocih je povedala, da so prejeli podporo, navodila tekom vkljucitve otroka v
vrtec, ena izmed sodelujocih je bila deleZzna pogovora s psihologom, preden se je otrok vkljucil
v vrtec, ena izmed sodelujocih pa je bila nekaj ¢asa vkljucena v skupino za samopomoc, ki jo

je ustanovila socialna delavka na CSD.

Vec starSev je pripovedovalo o tem, da druge pomoci, usmerjanja, informiranja, niso bili

delezni. »Kaksne druge pomoci in usmerjanja pa ni bilo niti no. Nismo dobili ... Niti recimo za
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neke te socialne transferje recimo, sam raziskujes. Ti povejo, ampak tako eno leto kasneje.«

(C26)

»Ne, ne. Kje. Ah, kje. Nic, nic. To sploh vedela nisem, da obstaja takrat. Tudi nobene podpore,
tako na primer, da bi mi kaksen povedal, kaksni tehnicni pripomocki mu pripadajo, da bi mu

olajsal Zivljenje. Nam in njemu. Tko da. Ne, ne. Nic, nic.« (D13)

Ena izmed sodelujocih je povedala, da je edina podpora, ki jo je bila delezna, ta, ki so si je med
sabo nudili star$i: »To edino, kar smo starsi med sabo. Se to mi niso hoteli povedati, da v
Sloveniji sploh obstaja kaksen CHARGE. Da sem potem sama izvedela, ker je bil slucajno v

bolnici in sva potem z mamo prisli v kontakt«. (D14).

4.3.2 PODPORA MED OTROKOVIM OBISKOVANJEM VZGOJNO-IZOBRAZEVALNE
INSTITUCIJE

Na vprasanje, kakSne podpore so bili tekom otrokovega obiskovanja vzgojno-izobrazevalne
institucije delezni oni kot starsi, so Stirje sodelujoci povedali, da posebej naslovljene podpore
ni bilo. Ena izmed sodelujocih je povedala: » Tako pa dejansko sprejmes vse zadeve, jih predelas
sam pri sebi, jih v druzini predelas, s partnerjem predelas in gres naprej. Tako da z njihove
strani ... Verjetno bi dobila podporo, ce bi jo iskala ... Ni pa te, tako no, posebej naslovijene —

pridite na srecanje, eno uro z nami, se bomo eno uro sam o vam pogovarjal. Tega pa ni.« (B23).

Ena izmed sodelujocih je sprva sicer ocenila, da je imela dobro podporo, da so imeli moznost
posveta s socialno delavko, vzgojiteljico, da so bili kot star§i vkljuCeni v sam proces
spremljanja, da so bili delezni usmerjanja, a je skozi pogovor prisla do zakljucka, da je bila
podpora vedno usmerjena v otroka. »Ma sedaj v bistvu ... Spet je ta podpora zmeraj usmerjena

v otroka, ane.« (B21).

Trije sodelujoci so kot podporo izpostavili moznost posveta s psihologom. Dva sodelujoca sta
kot podporo izpostavila Solo za starSe na Zavodu za gluhe in nagluSne v Ljubljani, trije
sodelujoci pa skupino starSev slepih in slabovidnih otrok za samopomoc¢ na Centru IRIS. Kot
pomembna opora je bila veckrat izpostavljena podpora surdopedagoginje, ki je starSe
informirala in jim s samim pristopom nudila podporo otroku in celotni druzini: » Torej, ce ne bi
imela tukaj res te surdopedagoginje, ki je tudi naso druzino spoznala, ki je to bilo, kar sem jaz
ves cas govorila, da bi moralo biti, da je tut kdaj z nami kam Sla, da je ne vem... Ne vem v

arboretum recimo na sprehod, pa sta ona dva tam gledala v praksi pticke, kako pojejo — a slisis,
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kako pojejo? Da je on to zacutil, fizicno videl v praksi, kako to izgleda, ne samo za tisto mizo,

pa dajmo zdaj mi poslusati.« (E27).

Kot pomemben vir informacij je ena sodelujoca izpostavila delovno terapevtko, en sodelujoci

pa internet.

Ena sodelujoca je o podpori, ki jo prejema, povedala: »V bistvu tako vedno sem v navezi z
ucitelji, tako z razrednikom kot recimo varuhinjo v popoldanskem varstvu. Moram reci, da

ravnateljica prisluhne vsaki ideji, ki jo mam.« (F34).

O tem, da do sprememb prihaja, je povedala ena izmed sodelujo¢ih: »Ocesna klinika daje zdaj
prav ... Zadnjic so nam poslal po posti, no, ampak prav informacije, do cesa je otrok upravicen,
kam se lahko vkljucis, v katera drustva ... Oni so zdaj mal se mi zdi stopil par korakov naprej.«

(C29).
4.3.3 MNENJE O PREJEMANJU PODPORE TER POTREBNIH SPREMEMBAH

Na vprasanje, ali so prejeli oziroma prejemajo dovolj podpore, so trije sodelujoci odgovorili,
da so, trije sodelujoci pa so mnenja, da niso prejemali dovolj podpore, da nih¢e ni nudil pomoci,
podpore, svetovanja. Ena izmed sodelujocih, ki je sicer ocenila, da je prejemala dovolj podpore,
je kasneje v pogovoru povedala, da pogresa to, da bi bila informirana o pravicah, ki jim
pripadajo ter celotno izkuSnjo povzela: »V bistvu si zelo sam sebi prepuscen, kaj bos, kako bos. «

(F31).

Izpostavljenih je bilo kar nekaj pomanjkljivosti podpore. Izpostavili so neinformiranje starSev
o pravicah in pripomockih, ki jim pripadajo, ter informiranje, ki se v prvi vrsti osredotoca samo
na otrokovo stanje, ne pa na to, kaj vse to pomeni za otroka. Ena izmed intervjuvank je
izpostavila tudi pomanjkanje podpore, ki bi se osredotocala na gluhoslepoto: »Ne delajo neki
za gluhoslepe, ampak delajo pa, se pa trudijo. So neka predavanja in tako, ane. Jaz mam pol
Se to sreco, ker sin je pa na Zavodu za gluhe in so mel kdaj kaksna predavanja in sem mal
kombinirala,« (F40) ter pomanjkanje institucije, ki bi naslavljala specificne potrebe oseb z
gluhoslepoto: »Ker je tok kompleksna situacija. In pri nas dejansko ni kombinacije obeh
podrocij. In tudi ostali gluhoslepi otroci, ker vem, da jih je Se nekaj, so bili po navadnih zavodih
drugje. Tukaj Sele zdaj vidim v razredu, mislim, da ma dva sosolca, mladostnika, to so, kaj so

zdaj, mladi odrasli, ki mata okvaro vida in sluha, v bistvu sta gluhoslepa, da jih je vec no. (...)«

(F9).
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O neposluhu za Zelje in potrebe starSev ter zavrnitvi starSa pri izraZeni zelji po mobilnem
surdopedagogou, ki bi k otroku prihajal v vrtec, je ena izmed sodelujocih povedala: »Ko sem
prosila na ZGNL, ce bi lahko kot mobilni surdopedagog prihajal k T. v vrtec, mi je rekla, da
lahko samo sanjam o tem, ne sicer direktno s taksnimi besedami. Rekla je, da je tak pok prosenj
za mobilne surdopedagode (nakaze visok kup) in da verjetno to ne bo slo cez. Takrat sem bila
v bistvo dosti razocarana. Saj meni je super, da sem zraven prisotna na obravnavah, je fajn, da
vem, kaj se dogaja, in pol lahko tut to vkljucim v nas vsakdan doma. Ampak po drugi strani je
pa velika razbremenitev, ce se dolocene stvari v vrtcu odvijejo in je to to. In to, da niso bili
takrat niti malo pripravljeni iti naproti. Mislim, takoj te odvrnejo sploh od te ideje, da ne bi

slucajno sploh prosnje posiljala, ker itak nima smisla. To sem bila takrat razocarana.« (C40).

Izpostavili so pomanjkanje psiholoske podpore starSem, podpore ob zakljucevanju otrokovega
Solanja ter podpore ob samem zacetku: »(...) Premalo je bilo usmerjanja. Sploh v teh zacetnih
fazah, no. Sm zelo pogresala to, ker sem bla mogoce na nek nacin malo izgubljena. Zdaj pa niti
ne rabim vec toliko, no. Mislim, to kar zdaj rabim, to imam. Na zacetku sem pa bila malo

izgubljena, nisem vedela tocno, kaj pa kako.« (C37).

Skozi pogovor je kar nekaj sodelujocih izrazilo svoje mnenje o prejemanju podpore. Ena izmed
sodelujocih je povedala, da tezko poda kritiko, ker je otrok prejel ogromno Stevilo ur podpore
s strani razli¢nih delavcev ter da so skozi celoten proces imeli sreco: »Jaz imam obcutek, da
smo bili kar v redu peljani skozi, no. In da smo imeli sreco in s Solo in z vsem tem procesom
skozi vsa ta leta in mogoce sreco tut s tem, da se je C. zelo dobro odzival na vse te stvari.«
(A48). Kriti¢no pa je ocenila, da kot starsi otroka z gluhoslepoto, podpore niso bili delezni:
»Mogoce bi v takih primerih, ko so v bistvu diagnoze pri otroku tako tezke, absolutno mogoce
lahko rekla, da ta del manjka. Ta del podpore starsem. Saj tako podpora na splosno je podana.
Vendar je vse usmerjeno v otroka. Kot v samega starsa pa ni te usmeritve, no. Ne spomnim se,

no. Okej, saj vsak te vprasa, kako ste? Ste v redu? Vendar to je zgolj vprasanje ...« (A27).

Ena izmed sodelujocih je poudarila, da med starSi obstajajo velike razlike pri spoprijemanju z
razliénimi Zivljenjskimi izzivi: »Tako kot sem prej rekla, sto ljudi, sto cudi. Eni so, eni niso.
Eni lahko povejo, drugi ne znajo povedati. Eni se bojijo, eni ... A veste tudi mi starsi. Jaz vidim
zdayj, ko je bil ta lockdown, Ze prvic takrat, kako je tezko. Eni pac nismo izobrazZeni, eni so, eni
nimajo materiala doma, eni majo Ze tako ali tako stiske in takrat se to Se bolj vidi. In jaz sem
pac clovek, ki pove. Mislim, kaj mi boste naredili? Jaz tudi vprasam. Meni vcasih moz rece,

madona, ti si tudi sitna. Glej, vec kot vprasati, ne mores, se vedno mi lahko recejo ne. Kaj pa
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Ce dobim? Ja, glej. Pa jaz tudi vedno pravim, Ce se starsi pogovarjamo, slej kot prej nekaj izves.
Ce danes ne, ti bo mogoce jutri koristilo. Mi je enkrat ena mama rekla, a ves I, se véasih mas

mogoce obcutek, da te noben ne poslusa, ampak te.« (D39).

Ena izmed sodelujocih pa je o pomanjkanju podpore povedala: »In sem bila jezna in na boga
in na cel svet in na vse in noben se ni z mano ukvarjal sploh, da bi mi kdo bilo kaksno pomoc
nudil ali karkoli. V glavnem nismo vedeli, kaj. Potem sem pa zacela seveda sama spet odkrivati,
kaj to je, kaksen tip bolezni sploh to je — do takrat sploh nisem vedla, da to obstaja — in potem
smo nasli tegale retino pigmenotoso. Sem o tem se pozanimala, malo posStudirala, J. je takrat
samo druga ocala dobil, ker drugega nismo mogli narediti, ker ni pomoci,« (E42) ter nadalje
pojasnila, da prihaja do nenaslovljenih stisk starSev, saj zaradi varstva osebnih podatkov nihce
ne more vedeti, s ¢im se spoprijemas: »Saj to ni ni¢ povezano, saj niti nihce ne ve, s ¢im se ti
ukvarjas. Zdravnica, ki je to rekla, mislite, da je to komu sporocila naprej, v kaksnem soku smo
zdaj mi? Saj niti ne sme, ker ne sme dati teh podatkov. To je ravno najvecji problem. Sej nihce

ni vedel, kaksno tezavo imamo mi zdaj Se dodatno. Pa v kaksni stiski smo.« (E43).

Tri sodelujoce so pripovedovale o tem, da jih nikoli ni nih¢e vprasal, kako se pocutijo one, kako
zmorejo oziroma so bile tega vpraSanja delezne zelo redko: »In rabis ti nekoga, ki bos ... En
zdrav nikoli ne bo razumel, kako je tebi. Danes me je ena vprasala: 'Gospa, kako pa vi vse to
sami zmorete?' Saj te nobeden ne vprasa. A. je imela 18 let, ko je mene prvi¢ vprasala
psihiatrinja, kako sem jaz, kako se jaz pocutim, kako jaz 'sfolgam'. Nobeden te ne vprasa, ne.
In verjetno, ce bi bla ta zgodnja obravnava vse to do sole tako, bi se tudi mogoce starsem malo

drugace pomagalo, malo vec¢ povedalo oziroma jih kam usmerilo, naredilo nekaj s tem.« (F26)

»Mene nikoli nikdar nobeden, niti moj moz, ni vprasal, kako si. Sem pa to dozivela v osnovni
Soli, ko me je od njegovega soSolca mama, enkrat stran poklicala, ko sem predstavila kaksen je
J., kaksne so tezave, da se starse tudi seznani. Me je pa stran poklicala in me je prvic v zZivljenju

nekdo vprasal, kako si pa ti. Mene so vsi sprasevali, kako je pa zdaj J., kako je pa z njim.« (E44)
Izpostavljeno je bilo tudi pomanjkanje organiziranega varstva za otroke z ovirami.

Pri vprasanju, ali bi bile po njihovem mnenju na tem podro¢ju potrebne kaksSne spremembe za
otroke z gluhoslepoto in njih kot starSe, so izpostavili ve¢ stvari. Ena izmed sodelujocih je
poudarila, da so v Sloveniji potrebne sistemske spremembe, da bi se upostevalo, da je
gluhoslepota samostojna invalidnost: » Hrvati so mel sreco, od njihovega politika necakinja je

gluhoslepa. In zato so oni to toliko uvedli. Pr nas ni nobenega gluhoslepega, ki bi bil od nekega
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pomembneza necak, sin, vnuk in tko naprej. In gre to pocasi. In tukaj je dejansko treba. Ker je
treba oboje gledat, ker tu ni samo eno cutilo,« (F16) ter o gluhoslepoti ozavestiti tudi druzbo:
»(...) Povezat nekak pa ozavestit druzbo, da gluhoslepota je dejansko neki cist drugega. Tudi
pri Usherju in pri CHARGE nista okvarjena samo vid in sluh, ampak tudi vse ostalo lahko, vsa
ostala cutila.« (F50).

Izpostavljena je bilo, da se zagotovi informiranje in podpora pri pravicah, ki jih imajo. Po
njihovem mnenju bi to lahko zagotovili z avtomatiziranim informiranjem in svetovanjem za
starSe otrok z gluhoslepoto, z deljenjem broSur z informacijami, kam se lahko obrnejo ali
zbranimi informaciji na spletnem portalu, ki bi se letno osveZevale. Ena izmed sodelujocih kot
pomemben vir podpore, ki bi ga morali zagotoviti druZinam otrok z ovirami, vidi strokovnega
delavca, zaposlenega v sklopu nekak$ne krovne organizacije, ki bi druzine z otrokom z ovirami
spremljal skozi celoten proces, prihajal na dom, informiral, podpiral: » Marsikatera grenka
izkusnja bi se lahko prihranila, ¢e bi mi meli te, jaz pravim, specialne terapevte, ki bi prihajali
na dom, ki bi obvladali te stvari. Ki bi prisel, evo, zdaj sem pa tukaj, zdaj sem pa vas clan, ki je
varuska, ki je terapevt, ki je svetovalec, ki je ne vem ... Bi rekel, poglejte zdaj je Se to treba,
pojdite Se tja vilozit, moramo iti tja, tisto vam pripada...« (E48). Idejo o tem, da bi nekdo nekje

obstajal, ki bi nudil podporo starSem, je imela Se ena izmed sodelujocih.

Ena izmed sodelujocih je kot to, kaj bi bilo potrebno spremeniti, izpostavila, da bi se osebno
asistenco lahko koristilo tudi le ob¢asno, po potrebi, na primer za varstvo otroka z ovirami med

pocitnicami, vikendi.

Dva sodelujoca sta dejala, da bi se otrokom morala zagotoviti vsezivljenjska celostna obravnava
vse od otrokovega rojstva naprej. Ena izmed sodelujocih je hkrati mnenja, da bi se morala
zagotoviti obravnava s strani istih strokovnjakov tudi po otrokovem 18. letu. Ena od sodelujocih
pa je o neonatalnem oddelku ter razvojni ambulanti povedala: »Neonatalni in pa razvojna
ambulanta bi mogoce morala imeti malo vec znanja za usmerjanje starsev. Mogoce tudi se malo
te psiholoske podpore. Na Centru IRIS so jo sicer nudili, ampak drugje mi jo pa nihce ni

ponudil. Pa mi je bilo na zacetku zelo tezko.« (C38).

Kar nekaj sodelujocih je izpostavilo, da bi se moralo okrepiti sodelovanje med razli¢nimi
strokovnjaki in organizacijami. Omenjali so tako vzpostavitev in sodelovanje
multidisciplinarnih timov za otroka na podro¢ju zdravstva ter izobraZevanja, povezovanje

centra za socialno delo in Sole, kjer je otrok vkljucen, sodelovanje, povezava med Zvezo drustev
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slepih in slabovidnih Slovenije, Zvezo drustev gluhih in naglusnih Slovenije in Zdruzenjem
gluhoslepih Slovenije DLAN ter boljSe povezovanje pri zgodnji obravnavi otroka z
gluhoslepoto: »wJa, vsekakor. Boljse povezovanje recimo zZe pri zgodnji obravnavi, to, kot sva se
Ze prej pogovarjali. Da bi se povezovali surdopedagoginja in tiflopedagoginja. To sem zelo,
zelo takrat pogresala. Ker tako kot je bila surdopedagoginja popolnoma v temi, je tavala, ni
vedela, kaj naj ona zdaj s tem otrokom naredi, bi njej zlo dobro prav prisla pomoc¢ od
tiflopedagoginje. Ne moja, ker pac ni moja strokovna pomoc. Jaz sem pac predajala samo to,
kar sem se sproti naucila, ane. In bi bilo fajn, da bi bili oni med sabo povezani. Sej tudi s
fizioterapevti in tko, ane, ampak predvsem kar se gluhoslepote tice, bi tukaj te dva strokovnjaka

morala skupaj sodelovati.« (C39).

Dve sodelujoci sta se navezali tudi na pomembnost vzgoje otrok Ze v najzgodnejSih letih. Ena
se je navezala na pomembnost tega, da druzba ponotranji, da ljudje z ovirami niso breme, da je
pomembno to, kar ima ¢lovek v srcu in da si na svetu za so¢loveka, ena pa je povedala: » Motilo
me je pa odrasli, ki strmijo. Glejte, priznam, tudi jaz kot mama otroka s posebnimi potrebami
tut pogledam invalida, glej to je v cloveski naravi, ampak ne strmis. Eni pa prav strmijo. Pol
pa recem: 'Dobro, a ste zdaj se nagledal?’. Mislim, tukaj manjka, mislim, da tudi ta
socializacija, socialni delavci. Mislim, da bi mogli Ze v vrtcu otroke uciti o teh stvareh. O

drugacnosti.« (D29).

Sodelujoci v raziskavi so se srec¢evali tudi z mnogimi ovirami kot posledicami otrokove ovire,
o katerih so tekom pogovora spregovorili. Dva sodelujoca sta se sreCevala s tezavami pri
sprejemu v vrtec zaradi strahu pred otrokom z ovirami, ena sodelujoca pa je imela tezave pri
vkljucitvi otroka z gluhoslepoto v vrtec zaradi pridruzenih ovir: »In takrat je Zelela logopedinja,
da bi sel T. na ZGNL, ker ve, da je zelo pomembna tam komunikacija in to je bilo res bistveno,
da bo T. zacel komunicirat. In oni so rekli, da ni primeren. On je takrat imel Se gastrostomo,
gibalno oviran in oni pa sprejemajo samo gluhe in naglusne in avtiste. Za to so se oni odlocili,
mi smo se usmerili v to dvoje, in drugih z drugimi tezavami ne jemljemo.« (C23). O
nenaklonjenosti ter izogibanju vodstva ol temu, da bi se otrok z gluhoslepoto vkljucil k njim v
redno oziroma srednjo Solo, sta porocala tudi en sodelujoci ter mladostnik z gluhoslepoto:
»Zacel sem uro za uro teZiti, naj me dajo v domaco Solo. In ko so bili siti mojega teZenja, so
sprozili postopek. Vendar me v domaci Soli niso sprejeli zaradi odlocbe. Tam nasploh ne marajo
odlocb. Potem po vec neuspelih poskusih je psiholog zrihtal v sosednjo Solo, sem si mislil, da

spet ne bo druzbe v blizini, kot jo ima brat. Zal je postopek, pregledi in predvsem birokracija
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trajala skoraj leto in pol. To mi je grdo nacenjalo Zivce, zapiral sem se vase. In tukaj je moja

psiha zacela kazati tudi navzven.« (M4).

Dve sodelujoci sta pripovedovali tudi o neznanju, nerazumevanju stanja gluhoslepote ter o tem,
kakSen pristop potrebuje takSen otrok tako s strani pedagoskih kot zdravstvenih delavcev ter
dejstvo, da otroka ne obravnavajo kot otroka z gluhoslepoto: »Mislim, da ga ne dojemajo kot
otroka z gluhoslepoto. Mislim, da sploh Se kdaj v bistvu, ker ima dolge lase, aparatek je skrit,
kdaj se to ne porajtajo, da bi bla lahko tudi gluha.« (B20).

Sodelujoci so se skozi pogovor veckrat dotaknili tudi razlicnih odnosov. Dve sodelujoci sta
spregovorili o odnosih pri obravnavi otroka z ovirami s strani zdravstvenih delavcev. Ena je
spregovorila o tem, da je potrebno pritiskati, da je kot otrok z ovirami delezen korektne
obravnave, druga pa je podelila svojo boleco izkuSnjo: »Shodil je sicer dobro Sele pri 18
mesecih. Zelo pozno. Ampak meni so za njega rekli tako, ko je bil v bolnici na neonatalnem na
pediatricni, prisla je fizioterapevtka, ki bi mogla pokazati par gibov, kako naj ga 'hendlam’, in
je rekla: 'Z vasega otroka ne bo nic, dajte ga na Staro goro, mislim da tam nekje pri Novi
Gorici, on ne vidi, ne slisi in ne bo nikoli hodil, vi ste Se dovolj mlada, dajte si ¢im prej drugega
umislit, ¢e pa greste tega kdaj pogledat ali pa ne, vam pa nihce no bo zameril'. Taksen tretma
je bil na neonatalnem oddelku tiste takratne fizioterapevtke. Men se je takrat odpeljalo.« (E18).
O podobnem odnosu pri obravnavi otroka s strani zdravstvenih delavcev je spregovorila tudi
druga sodelujoCa: »Zdaj, ce jaz gledam nazaj za B., ane. Kot sem Ze prej rekla, pripomockov ni
imel, ne. Pa mislim da tudi pri nas takrat so vsi kar roke dvignili malo. V bistvu za te otroke si
mislijo, saj tako ne bo nic iz njega, zakaj pa rabi? (...)« (D34). Eden izmed sodelujocih pa je
izpostavil ovire, s katerimi se srecujejo zaradi otrokovih ovir: »V glavnem tako bom povedal,
ko vidijo diagnozo se vsi branijo, ker ne vejo, kako bodo komunicirali, niti ne vejo, kako se bodo
obnasali. V bistvu pa vsi, ko vlagas za odlocbo, moras pac priloziti originalne izvide in ocitno
to notri pise. Potem je problem, samo vkljucevanje v kakrsno koli organizacijo je problematicno

za te ljudi.« (G31).

Hkrati so se dotaknili tudi druzinskih odnosov, prijateljskih odnosov ter odnosa okolice.
Pripovedovali so o obcutku manjvrednosti sorojenca, o teZzavah v partnerskem odnosu zaradi
popolne usmeritve na otroka z oviro, do smiljenja sorodnikov, ker je mama otroka z ovirami, o
izgubi prijateljev po rojstvu otroka z ovirami ter o tem, da je okolica zaradi neznanja in
nepoznavanja otrokovih ovir otroka oznacevala kot nerodnega. Ena od sodelujo¢ih pa je

podelila boleco izkusnjo ob vkljucevanju otroka v aktivnosti: »Ali pa kdaj se je kaksna mamica
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pritozila, ne vem, ce je bil na krozku pri tenisu, mi smo ga vkljuceval v vse zadeve. Ce si je Zelel,
smo mu ravno tako na podrocju Sporta zaradi samega gibanja in vsega tega. In seveda tenis.
Dvabkrat je tenis tut igral. In to je bil za njega problem, ane, ker Zogica je hitra. Ampak vkljucil
se je v tenis zaradi prijateljev. Ker so bili skupina prijateljev, ki so vedno skupaj hodili in se je
zaradi njih tudi vkljucil. In v tistem se je ena mamica pritoZila, da njen otrok ne napreduje, ker
mora igrat z nasim otrokom, ki ne napreduje tako, kot bi moral. Tako da ja ... Evo take bolece

izkusnje.« (A36).

4.4 VLOGA SOCIALNIH DELAVK V OKVIRU ZGODNJE OBRAVAVNE OTROK
Z OVIRAMI

Pet sodelujocih od Sestih je dejalo, da socialne delavke v sklopu zgodnje obravnave otroka ni

bilo, ena pa je prvi stik s socialno delavko imela pri otrokovih treh letih.

Po njihovih izkusnjah je bila vloga socialne delavke ta, da je prevzela vlogo koordinatorja pri
preusmeritvi otroka v drug vrtec, da je dala informacije o moZznosti registracije avtomobila ter
socialnih transferjih ter da je uredila, kar je star$ zahteval: » Oni sam uredijo, kar zahtevam. In

ko enkrat to naredimo, okej odkljukamo, tebe ni vec. Tut na primer ne povedo, kaj ti pripada.

(...)« (D53).

Tista sodelujoca, ki je rekla, da je prvi stik s socialno delavko imela pri otrokovih treh letih, je
dejala, da bi bilo veliko bolj koristno, ¢e bi se sreCali prej. Hkrati je povedala: »V razvojni
ambulanti socialna delavka do zdaj niti enkrat Se ni niti videla T. Ker prvic, ko sem jaz prisia,

je zelela, da pridem sama, pa sem prisla sama.« (C48).

Trije sodelujoci v raziskavi so izrazili, kaj bi bilo potrebno spremeniti pri sodelovanju s
socialnimi delavkami. Ena sodelujoca je izpostavila, da bi se samo sodelovanje s socialno
delavko vzpostavilo Ze na neonatalnem oddelku, ena sodelujoca je izpostavila, da bi druzino
vse od suma oziroma postavitve diagnoze spremljal strokovni delavec, ena sodelujoca pa bi
vlogo za spremljanje in skrb namenila socialnim delavecem: »Ne vem, ali pa da bi en socialni
delavec prevzel enega otroka pa spremljal. Ne vem, aha, zdaj je v vrtcu, zdaj pa da preverimo,

ali ima otrok vse, kar mu pripada, kar mu lahko nudimo.« (D57).

Socialne delavke v razvojnih ambulantah v sklopu centrov za zgodnjo obravnavo se s starsi
sreCajo v primeru izdanega delovnega naloga: »Zdravnica izda delovni nalog. Vecinoma
delamo na podlagi izdanih delovnih nalogov. Vcasih tudi terapevti precenijo, da bi starsi rabili

kaksen razgovor, pogovor, nasvet, pa kar poklicejo med terapijo. Potem se dogovorimo in
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pridejo do mene. Ne pa vsi starsi. Ni potrebe.« (K3). Ena izmed socialnih delavk, sodelujoc¢ih
v raziskavi, je povedala: »Hotela sem reci, da je zelo odvisno od tega, ker moja vodja je
razvojna pediatrinja. Ona je pac vodja od vseh tukaj pri nas in je zdravnica in ona daje delovne
naloge ven. Recimo za eno leto in gor napise, kakSne so okoliscine in v zvezi s ¢im naj bi jaz
delovala, ali pa fizioterapevtka in tko naprej. In hocem reci, da ce jaz ne dobim tega delovnega
naloga, ne morem delat z druzino, ne pride do mene, tako, da ce bi kdaj imel taksne izkusnje,
da niso nikoli sliSali zame, je mogoce to tisto, ker je odvisno od napotitve. Zdravnik je tisti, ki

presodi, kaj bi se potreboval.« (L10).

Socialne delavke, ki so sodelovale v raziskavi, so opredelile, da je njihova vloga v centru za
zgodnjo obravnavo podpora druzini oziroma starSem, pomo¢ pri uveljavljanju pravic, pomoc
pri vklju€evanju v vrtec ter Solo, spremljanje starSev, usmerjanje, svetovanje, sodelovanje s
centrom za socialno delo, opolnomocenje druzine: »Nasa vioga je, da jih podpremo, ko jim na
tej poti obcasno zmanjka moci za naslednji korak.« (M17). Opravljajo koordinacijo med
centrom za zgodnjo obravnavo, strokovnjaki, starSi in vrtCevskimi oziroma drugimi zunanjimi
ustanovami, koordinacijo predlogov, odlocitev, mnenj, organizacijo multidisciplinarnih timov
ter prevzemajo urejanje zapisnike. StarSem nudijo podporo pri sprejemanju in soo¢anju z izzivi,
pri urejanju materialnih, finan¢nih stisk, pri urejanju tezav v partnerskem odnosu ter pri
spoprijemanju z izkuSnjo oviranosti v druzini: »Soocanje starsev z dejstvom, da je otrok
drugacen in da potrebuje pomoc, je dolgotrajen proces. Pa naj gre za tezko motnjo v dusevnem
razvoju ali samo za blag zaostanek na gibalnem podrocju. Pricakovanja in predstave starsev o
otroku se v sekundi sesujejo in tukaj je pomembna vloga socialnega delavca, da pomaga in
podpira druzino pri sestavljanju novega ritma vsakdanjika, da se na novo sestavijo novi cilji,

nova pricakovanja.« (M4).

Vse socialne delavke, ki so sodelovale v raziskavi, v ospredje postavljajo delo s starsi, pri
katerem prisotnost otroka ni kljucna: »Socialne delavke vecinoma otrok ne vidimo.« (K2). Pri
svojem delu se ravnajo po nacelu najvecje otrokove koristi in koristi druzine ter jih pri delu
vodi velika mera empatije, razumevanja in strpnosti. Dve sodelujo¢i pri delu uporabljata
koncept perspektive moci ter delovnega odnosa. Posami¢no uporabljajo tudi osebno vodenje,
instrumentalno definicijo problema in soustvarjanje resitev, dogovor o sodelovanju ter ravnanje

s sedanjostjo.

Socialne delavke iz raziskave sodelovanje s star$i ocenjujejo razlicno. Ena je mnenja, da s starsi

dobro sodeluje, dve pa sta mnenja, da je zelo odvisno od primera do primera: » Kot pri vsakem
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delu, kjer so udelezeni posamezniki/druzine, prihaja do slabsega in boljsega sodelovanja«.
(M12) Nadalje je ena izmed sodelujocih obrazlozila: »Se pa vsake toliko zgodi, da starsi niso
zadovoljni z naso podporo, pomocjo, z nacinom dela. Vecina je mnenja, da se jim zagotavlja
premalo, kar je po eni strani res. Javni zdravstveni sistem lahko zagotavlja le toliko pomoci,
kot jo lahko. Veliko breme je na starsih. Tisti, kateri si lahko privosc¢ijo pomoc¢ otroku mimo
javnega zdravstva, so pac¢ na boljSem. Izziv in tudi cilj za nas je, zagotoviti dobro, strokovno

podporo za tiste, ki bi se drugace v sistemu izgubili.« (M14).

45 VLOGA SVETOVALNIH DELAVK V VZGOJNO-IZOBRAZEVALNIH
INSTITUCIJAH PRI PODPORI OTROKOM Z GLUHOSLEPOTO IN NJIHOVIM
STARSEM

Po mnenju §tirih sodelujocih socialne oziroma svetovalne delavke v vrtcu niso imele oziroma
nimajo nobene posebne vloge. Po izkusnjah starSev je bila vloga socialne oziroma svetovalne
delavke ta, da je prevzela vlogo koordinatorke sestankov in vodje sestankov pri evalvacijah in
pripravah individualiziranega programa. Dve sodelujoci sta izpostavili vlogo socialne delavke
na uvodnem srecanju za predstavitev razvojnega oddelka ter osnovno informiranje. Ena izmed
sodelujocih je povedala, da je bilo vse usmerjeno na otroka ter da so imeli stik samo v primeru
reSevanja tezav: »To je pac socialna delavka (opp. v vrtcu) kot socialna delavka. Tako, kot so
v Solah, tako kot so ... Ni¢ posebne vioge, da bi jaz rekla, da bi kaksno pomoc. Razen ce je kej

kaksna tezava bila v razredu, da smo to resevali. Drugace pa ne.« (D47).

Ena izmed sodelujocih je podelila, da je bila vklju¢ena pri usmerjanju otroka, druga pa je
povedala, da je bila z njene strani delezna spremstva pri ogledu vrtcev in Sole ter svetovanja, v

kateri vrtec in kasneje Solo vkljuciti otroka.

Tudi v osnovni $oli je bila po izkusnjah starSev vloga socialne oziroma svetovalne delavke
podobna. Ena izmed sodelujocih je mnenja, da socialna oziroma svetovalna delavka v osnovni
Soli poleg urejanja za povracilo potnih stroskov, urejanje dokumentacije za Solo v naravi ter
poletno varstvo, nima nobene posebne vloge. Ena izmed sodelujocih je povedala, da imajo stik
samo v primeru reSevanja tezav. Ena izmed sodelujocih je kot njeno vlogo izpostavila nadzorno
vlogo pri izvajanju individualiziranega programa, ena pa je povedala, da predstavlja vez med

Solo in starsi.

En mladostnik z gluhoslepoto je povedal, da je imel stik s socialno oziroma svetovalno delavko
samo, ¢e je kaj uspicil, ter v primerih, ko ga je prisla iskat med poukom. Hkrati je po njegovem
mnenju njena vloga ta, da nudi podporo celotnemu razredu in je bil s samim sodelovanjem
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zadovoljen. Drug mladostnik z gluhoslepoto pa je povedal, da se je z njo sreCeval enkrat
tedensko v sklopu dodatne strokovne pomoci. Hkrati je izrazil, da ne ve, kaksno vlogo ima
socialna delavka na Soli, medtem, ko mu je svetovalna delavka v redni osnovni Soli pomagala
resiti doloCene spore in tezave, svetovalna delavka na ZGNL pa po njegovem mnenju nima
nobene posebne vloge. Eden izmed sodelujocih starSev je imel stik s socialno delavko enkrat

letno.

Po mnenju ene izmed sodelujocih, ki ji je najbolj v spominu ostal uvodni pogovor, je socialna
delavka imela velik doprinos k podpori, saj je na zacCetku vsaka podpora, informacija, namig
zazelen. Po mnenju ene sodelujocCe socialna delavka zagotovo spremlja otroka, vendar oni kot
star$i od tega nimajo ni¢. Ena izmed sodelujocih je povedala, da njeno vlogo vidi v tem, da
skrbi za to, da vse poteka v skladu z zakonodajo ter da ne ve, kaj to¢no je njena vloga na Soli.
Ena sodelujoca je povedala, da ni prejela nobene podpore, druga pa meni, da so bili na

razpolago, &e bi jo potrebovali: wNe. Ce bi rabila, bi. Ampak jaz nisem.« (E60).

Kot potrebne spremembe pri sodelovanju so izpostavili, da se zagotovi vecja seznanjenost ter
hkrati seznanjanje oseb, ki prihajajo v stik z otrokom o gluhoslepoti: »Mogoce, ane, kot same
socialne delavke, ja. Da bi bile one mogoce tudi mal bolj seznanjene s temi ... Okej, ena stvar
je, da otroka rehabilitiras, da v bistvu mu nudis mogoce cim vec¢ na teh podrocjih pomoci, da
ne nudis pomoc¢ samo otroku, ampak v bistvu, ne vem, naucis, ne naucis, ampak da seznanis
tudi njegov razred, da seznanis tudi tiste, ki prihajajo v stik z otrokom, kej se dogaja z njim, da
ga tut v tej smeri razumejo kot pac otroka z gluhoslepoto. Ne vem, to se mi zdi zelo pomembno,
no. Ker mogoce en ucitelj, ki ga sreca eno uro na teden, ki ne pozna toliko tega, je mogoce tudi

fajn, da je seznanjen s to problematiko.« (A54).

Kot potrebne spremembe so izpostavili, da se starSem nudi psiholosko podporo, podporo
nasploh, da se zagotovi boljSe informiranje ter podporo namenjeno vzgoji otrok z ovirami,
posebnostim na prehodnih obdobjih, v puberteti, odras¢anju, kako otroku povedati o njegovih
posebnostih. Ena izmed sodelujocih je opozorila tudi potrebo po tem, da se otroku zagotovi
osebno podporo pri spoprijemanju z ovirami: »To. Pa mogoce, ne ves, kok se v bistvu vsi ti
specialni delavci pogovarjajo z njim tudi na tem osebnem nivoju, o njegovem cutenju, o
njegovih mislih. Mogoce je vse zelo usmerjeno v samo snov, v samo slovnico, pravilno
izgovorjavo, fantje so pa itak zelo zaprti in tega pa velik ne povejo o njegovem Cutenju,

misljenju, razmisljanju. Mogoce tudi primanjkljaj na tem podrocju, no.« (A59)
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Ena izmed sodelujocih meni, da bi socialne delavke lahko prispevale tako k $ir§im kot manjsim
spremembam Vv prid otrokom z ovirami ter da bi te morale nuditi podporo tudi pri prehodu
otroka iz Sole v sluzbo: »In zdaj bi moglo bit po moji logiki isto, ane, da bi mogla socialna
delavka nas nekam predati ali pa nam dati moznosti, ne vem, imate to pa to, mi smo se
pogovarjali s temi in temi, mislim, da bi bil B. bel za tja ali pa sem. Jaz sem to ze rekla, pa je
rekla: 'Glejte, to ni moje, to morate vi, on gre ven, sola nima nic vec¢ s tem'. Ja pa ma. Ker ga
morate nekam. Ne bo on Sel zdaj v sluzbo. Dejte mi svetovat, v kateri center, kam, kje ga vidite,
kje mislite, da bi bilo boljse. Ne. Nic¢ ni. Mislim, da tukaj pa ogromno manjka. Da tukaj pa res
dejansko te Sole ... Ne, tukaj se ustav. In spet je na starsih. In zdaj pa mas starse, ki bi te podprli,
in potem imas starse, ki ti recejo, daj bodi tiho, dobro, da ga mamo vsaj kam dati. Ja ne, ni

res.« (D55).

Ena izmed sodelujocih ne ve, kaj bi socialna delavka Se lahko pocela, en sodelujoci po podpori
ni imel potrebe: »Mi nismo imeli te potrebe. Kar smo rabili smo poiskali, tako bom rekel. Dalo
se je dobiti nacin, da si prisel do ali Zelene obravnave, ¢esarkoli no. Ce bi mel potrebo po tem,

bi sigurno dobil.« (G35).

Dve svetovalni delavki izmed treh, ki so sodelovale v raziskavi, sta povedali, da v procesu
zgodnje obravnave oziroma usmerjanja otrok nimata nobene posebne vloge. Ena svetovalna
delavka je povedala, da je njena vloga, da se poveze z ustanovo, kjer je bil otrok pred tem
vkljucen, da ima osrednjo vlogo pri vSolanju otroka, pri predstavitvi programa ter poteku dela
ter da starSe usmeri, kaj je Se potrebno urediti. Ena svetovalna delavka je o tem, kaksna je njena
vloga, povedala: »Starsem vedno predstavimo program, v katerega bo predvidoma vkljucen
njihov otrok ter nacine dela. Od starsev Zelimo izvedeti ¢im vec znacilnosti in specifik njihovega

otroka, da je potem delo z njim prilagojeno v najvecji meri potrebam in interesom otroka.« (12)

Glede vloge, ki jo imajo pri podpori otroku z gluhoslepoto, je ena svetovalna delavka povedala,
da nima nobene posebne vloge, ena je dejala, da je njena vloga zelo odvisna od kompleksnosti
tezav, ki jih ima otrok, ena pa je izpostavila prisotnost na predstavitvah individualiziranega
programa in je del strokovne skupine, ki spremlja otrokov napredek, a da z otrokom z
gluhoslepoto individualnega dela Se ni opravljala: »Konkretno z otrokom z gluhoslepoto

individualnega dela Se nisem opravljala, saj se ni izkazalo za potrebno.« (15)

Na vpraSanje, kaksna je njihova vloga pri podpori otrokovim starSem, je ena svetovalna delavka
odgovorila, da je to odvisno od specificnosti druzinske dinamike ter da so starSi vabljeni na

podporne in svetovalne pogovore, ena je povedala, da je vezni ¢len med razrednicarko in starsi,
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v primerih, ko je potrebno kaj urediti, informirati, ena pa je izpostavila prisotnost na sestankih

s starSi ter da jim je vedno na voljo, e bi jo potrebovali.

Ena izmed sodelujo¢ih je povedala, da pri delu z vsakim ucencem vedno sledi nacelu
individualnosti, ena pa je o svojem nacinu dela povedala: »(...) Pri delu z nasimi ucenci nas v
prvi vrsti vodi empatija in skrb za socloveka, pristno sprejemanje take populacije in iskrena

zelja, da jih sprejemamo, razumemo in jim pomagamo.« (H3)

Ena izmed svetovalnih delavk je mnenja, da s star§i dobro sodeluje, a da ni potrebe po
sodelovanju s starsi izkljucno zaradi gluhoslepote. Ena svetovalna delavka pa je o sodelovanju
s star$i otroka z gluhoslepoto povedala: »Saj pravim, s tem fantom nimam nekega takega stika.
Samo kdaj, ce je treba kaj obvestiti, kako bi rekla, taka bolj splosna obvestila, no. Drugace pa

vse razrednicarka z njimi skomunicira.« (J5)
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5. RAZPRAVA

V nadaljevanju povzemam glavne ugotovitve v povezavi z raziskovalnimi vprasanji, ki sem si

jih zastavila ter jih hkrati povezem s teorijo, ki je predstavljena v teoreticnem uvodu.

Na podlagi vprasanja, ki se nanasa na potek zgodnje obravnave otrok z gluhoslepoto, sem
ugotovila, da so bili vsi otroci z gluhoslepoto delezni zgodnje obravnave, vendar se je ta med
posameznimi primeri precej razlikovala. Kar §tirje otroci so bili sprva obravnavani samo zaradi
gluhote, trem otrokom pa so Ze kmalu po rojstvu postavili diagnozo sindroma CHARGE, ki
spada med sindrome, ki povzro€ajo prirojeno gluhoslepoto. Pri otrocih, ki so bili sprva
obravnavani samo zaradi gluhote, je bila diagnoza Usherjev sindrom pri enem izmed otrok
postavljena pri otrokovih osmih letih, pri enem izmed otrok pri manj kot enem letu, ker so
otroka vkljucili v raziskavo zaradi iste diagnoze v druzini, pri enem izmed otrok pa je bila
diagnoza postavljena pri njegovih 11 letih. Pri otroku, ki nima diagnoze Usherjev sindrom, so
tezave z vidom zaznali pri otrokovih petih letih. O tem, da bodo Stevilni majhni otroci z
gluhoslepoto verjetno imeli eno senzorno okvaro diagnosticirano pred drugo, piSe tudi Tanni
(2016), ki hkrati opozori, da se v primeru, da se otroka napoti v storitve zgodnje obravnave
zaradi drugih razlogov, kot je gluhoslepota, osebje verjetno ne bo v celoti zavedalo otrokovih
edinstvenih potreb in se bo otrok z gluhoslepoto posledi¢no srec¢eval tako z ovirami pri uenju

kot pri vzpostavljanju in dozivljanju vzajemnih odnosov s skrbniki in drugimi.

V proces zgodnje obravnave so bili sodelujoCi najbolj pogosto usmerjeni s strani osebne
oziroma sploSne zdravnice ter pediatrinje. Ena izmed sodelujocih, ki ima najmlajSega otroka
vkljucenega v raziskavo, pa je do spoznanja, da obstaja zgodnja obravnava otrok z ovirami
priSla sama med iskanjem informacij na spletu. Leta 2019 je v veljavo stopil Zakon o celostni
zgodnji obravnavi predSolskih otrok z ovirami (Ur. l. RS 41/2017), ki v 9. €lenu jasno opredeli,
da starSem obisk centra za zgodnjo obravnavo priporo¢i otrokov osebni zdravnik, drug zdravnik
specialist ali zdravnik pediater v porodnisnici. Kljub temu, da so bili vsi sodelujoc¢i v sam proces
zgodnje obravnave usmerjeni pred sprejetiem omenjenega zakona, je vseeno presenetljivo, da
v zgodnjo obravnavo otroka z ovirami ni bila usmerjena sodelujo¢a z najmlajSim otrokom.
Hkrati je ob tem potrebno tudi poudariti, da omenjeni zakon zadeva zgolj predsolske otroke,
medtem ko se za starejSe otroke, mladostnike oziroma odrasle od 26. leta starosti pri usmerjanju

Se vedno postopa po Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (Ur. l. RS, §t. 58/2011).

Ceprav so bili vsi otroci z gluhoslepoto v razli¢ni meri delezni zgodnje obravnave, ki se je

razlikovala tudi v tem, kateri strokovnjaki so bili vkljuceni v sam proces, pa so bili samo trije

53



otroci z diagnozo sindroma CHARGE delezni pregledov in obravnav na podrocju sluha in
govora ter na podroc¢ju vida. Nihée izmed otrok, ki so bili vkljuceni v raziskavo, ni bil delezen
zgodnje obravnave, ki bi zelo jasno naslavljala stanje gluhoslepote. Na pomen storitev zgodnje
obravnave s strani posameznikov, ki razumejo edinstven vpliv gluhoslepote med Stevilnimi
drugimi avtorji, opozori tudi National Center on Deaf-Blindness (2019), ki obrazlozi, da so prav
izkusnje v najzgodnejsih letih tiste, ki pomembno vplivajo na otrokovo sposobnost ucenja,

gibanja in interakcije z drugimi.

Poleg neinformiranja ter samega odnosa zdravstvenih delavcev je bila kot ena izmed slabosti
zgodnje obravnave izpostavljena odsotnost povezanosti in izmenjavanja informacij med
razliénimi strokovnjaki, zaradi Cesar so se starSi pocutili, kot da prevzemajo vlogo
koordinatorja, veznega ¢lena med strokovnjaki, ter premalo obravnav, ki jih je bil otrok delezen.
Kljub temu, da so bili otroci v storitve zgodnje obravnave vkljuceni preden je v veljavo stopil
Zakon o celostni zgodnji obravnavi predSolskih otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS
41/2017), ki v 2. ¢lenu kot cilje in nacela, na katerih temelji, med drugim opredeli zagotavljanje
najvecje koristi otroka, zagotavljanje vseh informacij za starSe, rejnike oziroma zakonite
zastopnike, sodelovanje strokovnjakov in starSev pri izdelavi individualnega nacrta pomoci
druzini, zagotavljanje celovite in koordinirane pomoc¢i otroku in druzine ter informiranost
starSev o otrokovih obravnavah in napredku, je ena izmed sodelujocih socialnih delavk v
raziskavi opozorila, da se tudi v praksi zaradi kadrovske podhranjenosti, prostorske stiske v
zdravstvenih domovih in enormnega Stevila otrok, napotenih v center za zgodnjo obravnavo,

srecujejo z mnogimi ovirami, ki vplivajo na sam proces dela.

Na podlagi raziskovalnega vprasanja, kakSen je pomen zgodnje obravnave za otroke z
gluhoslepoto ter njihove starSe, sem ugotovila, da so vsi sodelujo¢i mnenja, da je ta za otroka
zelo pomembna in da je klju¢nega pomena, da se otroku ¢im prej postavi diagnozo ter se z njim
zacne neposredno delati za zagotovitev optimalnega razvoja. Tudi razlini avtorji govorijo o
izijemnem pomenu zgodnje prepoznave in obravnave otrok z gluhoslepoto. Miles in Riggio
(1999) menita, da je izjemno pomembno, da se otroka ¢im prej prepozna kot gluhoslepega z
namenom, da se mu zagotovi in omogoc¢i ¢im polnejSe sodelovanje v druzbi. Tanni (2016)
opozori, da se bo otrok z gluhoslepoto, ¢e se njegovih edinstvenih potreb ne prepozna, sreceval
z razli¢nimi ovirami pri ucenju ter pomanjkanjem smiselne komunikacije, kar se lahko zaradi
nerazumevanja gluhoslepote napacno razlaga kot posledico domnevne intelektualne oviranosti.

Na to, da so prav prva leta otrokovega Zivljenja usodna za njegov nadaljnji razvoj, tako za
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bioloski, telesni, kognitivni in socialni kot tudi razvoj osebnosti, opozorita tudi Kobal Tomc in

Kobal Grum (2007).

Hkrati sem z raziskavo raziskala, kakSnega pomena je bila zgodnja obravnava za otrokove
starSe. Vecina sodelujoCih je mnenja, da je bila zgodnja obravnava za njih kot starSe zelo
pomembna, saj jim je vzbujala obcutek, da niso sami ter jim predstavljala pomemben vir
informacij. Tudi svetovalne in socialne delavke, ki so sodelovale v raziskavi, so izrazile mnenje,
da je zgodnja obravnava ter vkljucenost in seznanjenost starSev enako ali Se bolj pomembna kot
za otroke. Da je osrednji namen zgodnje obravnave poleg zagotavljanja nemotenega osebnega
razvoja otroka namenjena tudi opolnomocenju druzine, pove tudi Soriano (2005). Podobnega
mnenja sta Kobal Tomc in Narat (2016), ki pojasnita, da prav tako potrebujejo ustrezno

strokovno pomoc¢ in podporo starsi, ki se znajdejo v novi, nepricakovani vlogi.

Ena izmed sodelujocCih, ki je dejala, da bi zgodnjo obravnavo zagotovo potrebovala, je
obrazlozila, da podpore v povezavi z gluhoslepoto ni bila delezna, saj takrat o gluhoslepoti Se
ni bilo govora. Gerencer (2015) pove, da je bilo podrocje gluhoslepote v Sloveniji vse do
ustanovitve Zdruzenja gluhoslepih Slovenije DLAN leta 2005 spregledano. Hkrati avtorica
doda, da tudi dandanes gluhoslepota rezultira v nerazumevanju, najpogosteje pa Se vedno ni

prepoznana kot hkratna dvojna okvara.

Na podlagi raziskovalnega vprasanja, kaksno podporo prejmejo otroci z gluhoslepoto ter
njihovi starsi pred vstopom v vzgojno-izobrazevalno institucijo, sem ugotovila, da otroci z
gluhoslepoto poleg zdravstvenih obravnav niso prejeli nobene podpore, starsi pa pred vstopom
otroka v vzgojno-izobrazevalno institucijo niso prejeli nobene podpore. V primerih, ko so
pomoc in podporo prejeli, je bila ta namenjena otroku. Vec€ starSev je pripovedovalo o tem, da

druge pomoci, usmerjanja ali informiranja niso bili delezni.

Z raziskavo sem odgovorila tudi na vpraSanje, kaksno podporo in prilagoditve prejmejo otroci
z gluhoslepoto v sistemu vzgoje in izobraZevanja ter kakSne podpore so deleZni njihovi starsi.
Opara (2015) obrazlozi, da je namen dodatne strokovne pomoci in prilagoditev ta, da se
vsakemu otroku z ovirami posebej zagotovi takSno podporo, da bo premagoval ovire ter bo
uspeSen v inkluzivni vzgoji in izobrazevanju. Temu primerno se je podpora med otroci z
gluhoslepoto, ki so jo med obiskovanjem vzgojno-izobrazevalne institucije prejemali, zelo
razlikovala. Odvisna je bila tudi od tega, ali je otrok obiskoval posebni program ali je bil
vkljucen v program s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo. Najve¢ otrok je

bilo deleznih surdopedagoske obravnave, nekateri otroci pa so bili delezni tudi fizioterapije,
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tiflopedagoske obravnave, logopedske obravnave ter psiholoske podpore. Vecina otrok je bila
upravicena do dodatnih ur strokovne pomoci, ki so jo glede na njihove potrebe prejemali za

razlicne predmete.

Zadovoljstvo sodelujocih s prejeto podporo in prilagoditvami otroku je bilo zelo odvisno od
tega, kako sta Solsko okolje in kolektiv sprejela otroka ter ga podprla. Kot podpora, ki jo je
otrok prejel, je bilo s strani ene od sodelujocih izpostavljeno ucenje znakovnega jezika s strani
zaposlenih ter ostalih otrok v razredu, da so z otrokom lahko uspesno komunicirali, ter pomen
medsebojne pomo¢i med otroci v razredu. Izpostavljen je bil prilagojen pristop s strani

uciteljice, ki je upostevala otrokove potrebe.

Kot primer dobre prakse je lahko izpostavljena ena izmed rednih osnovnih $ol, ki je otroku z
gluhoslepoto takoj zagotovila vrstniSko podporo na nacin, da so se soSolci med seboj tedensko
menjavali pri skrbi za njegovo varnost pri gibanju, da je bil vkljucen, da je prejel vse potrebne
informacije ... Otroku z gluhoslepoto so na vsakem izletu zagotovili spremljevalca ter mu
omogocili pomoc€ s strani Studentov na praksi. Na drugi strani so se nekateri starSi z ovirami
sreCevali ze pri samem vkljuevanju otroka v vzgojno-izobrazevalno institucijo. Kar trije
sodelujoci so se srecevali s tezavami pri sprejemu otroka v vrtec zaradi strahu pred otrokom z
ovirami oziroma ker je otrok poleg tezav s sluhom imel tudi druge pridruzene ovire. O
nenaklonjenosti ter izogibanju vodstva Sole temu, da bi se otrok/mladostnik z gluhoslepoto
vkljucil v redno osnovno oziroma srednjo Solo, sta porocala tudi en sodelujoci ter mladostnik z

gluhoslepoto.

Starsi so kot pomanjkljivosti v povezavi s podporo otrokom z gluhoslepoto izpostavili pomislek
o tem, da otrok izgubi pravico do surdopedagoske pomoci, ko se oceni, da je otrok dosegel cilje,
ter pomislek, glede tega, da se otroka po zaklju€eni obravnavi ne spremlja ve¢. Izpostavljeno je
bilo neznanje, neusposobljenost surdopedagogov ter drugih pedagoskih ter zdravstvenih
delavcev za delo z otrokom z gluhoslepoto, nerazumevanje stanja gluhoslepote ter pomanjkanje
institucije, ki bi naslavljala specifiéne potrebe otrok z gluhoslepoto. Na problem
nerazumevanja, ki ga predstavlja gluhoslepota s strani strokovnjakov za okvaro sluha in za
okvaro vida, opozori tudi Mclnnes (1999), ki obrazlozi, da gre za strokovnjake na podrocjih,
kako z uporabo vida kompenzirati izgubo sluha in kako z uporabo kombinacije sluha in dotika
kompenzirati izgubo vida, ki brez specializiranega usposabljanja na podrocju gluhoslepote niso
zmozni odgovoriti na potrebe oseb z gluhoslepoto. Po mnenju Riggio in McLetchie (2008) bi

morala vsaka skupina usposobljenih strokovnjakov in parastrokovnjakov, ki nudijo storitve

56



ucencem z gluhoslepoto, vkljucevati strokovnjaka s specializiranimi znanji in spretnostmi o

gluhoslepoti, ki bi zagotavljal neposredne storitve in podporo ostalim ¢lanom skupine.

Izpostavljeno je bilo dejstvo, da je bila odlocba o usmeritvi usmerjena samo na tezave s sluhom.
Tudi Kosir idr. (2011) povejo, da je v sedanji praksi dodatna strokovna pomo¢ pogosto
osnovana na motnji, ki je opredeljena v odlocbi o usmeritvi in ne uposteva stvarnih potreb
otroka. Kot primer navedejo prav potrebe otroka z gluhoslepoto, ki pomo¢ dobi po primarni

oviri (npr. slepoti), ne more pa dobiti pomoci v povezavi s sluhom in komunikacijo ali obratno.

Kot pomembna pomanjkljivost je izpostavljeno dejstvo, da otroku z gluhoslepoto v Soli ne
pripada spremljevalec. Da vecina otrok z gluhoslepoto potrebuje podporo ena-na-ena, da se jim

omogoci enak dostop do ucenja, poudarita Riggio in McLetchie (2008).

Eden izmed otrok je bil Sele pri 12 letih z uvedbo tiflopedagoSke obravnave delezen obravnave,
ki je naslavljala hkratno okvaro vida in sluha. KoSir idr. (2011) obrazlozijo, da sedanja ureditev
ne dolo¢a moZnosti izvajanja dodatne strokovne pomoci v prilagojenih programih vrtca ali Sole
in v posebnem programu vzgoje in izobrazevanja, ¢eprav bi jo otroci z ve€ ovirami potrebovali.
S tem otroci z ve¢ ovirami, ki so vkljueni v te programe, nimajo zagotovljenih enakih
moznosti, kot otroci v programu s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo.
Vseeno pa je ena izmed sodelujocCih v raziskavi kot prva dosegla, da je bil otrok z gluhoslepoto
delezen pomoci s strani Zavoda za gluhe in naglu$ne Ljubljana, ¢eprav je otrok obiskoval Zavod

za slepe in slabovidne (sedaj Center IRIS).

O pomenu surdopedagoske obravnave pove eden izmed sodelujocih, pri katerem se je Sele, ko
se je otrok okrog 3. leta starosti vkljucil v vrtec, ob podpori surdopedagoginje med starsi in
otrokom razvila komunikacija. O tem, da komunikacija med starsi in otrokom z gluhoslepoto
ni vzpostavljena, je pripovedovala tudi ena izmed svetovalnih delavk, ki je sodelovala v
raziskavi, kar nakazuje na to, da zaradi pomanjkanja znanja in izkuSenj prihaja do pomembnih
ovir pri komunikaciji. O pomanjkanju smiselne komunikacije kot posledici nerazumevanja
edinstvenih potreb otroka z gluhoslepoto spregovori tudi Tanni (2016). Medtem ko Preisler
(2005) in Raising Children Network (2021) opozorita, da je prav naloga sluzb v sklopu otrokove
zgodnje obravnave ta, da se starSem nudi pomo¢ in podporo pri razumevanju otrokovega nacina
sporazumevanja ter spodbudo pri iskanju oziroma oblikovanju na¢ina sporazumevanja, ki bo

najbolj ustrezal otrokovim potrebam in sposobnostim.
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Nekateri otroci posebnih prilagoditev v vrtcu niso prejemali, saj je bilo v vrtcu ze vse
prilagojeno, izpostavljene pa so bile zmanjSano Stevilo otrok na vrtéevsko skupino ter

prilagoditve v povezavi s hranjenjem ter uvajanjem bele palice.

Kot prilagoditve, ki so jih otroci prejeli v osnovni Soli oziroma S$oli/zavodu s posebnim
programom, so bile najbolj pogosto izpostavljene dolo¢eno mesto kjer je otrok sedel,
zmanj$ano Stevilo otrok v razredu, podaljSan Cas pisanja testov ter prilagojeno ocenjevanje
otroka pri angles¢ini, glasbenem pouku, natan¢nosti risanja in Sportni vzgoji. Kot prilagoditve
so bile izpostavljene tudi uporaba FM sistema, poveCava tiska oziroma nedovoljeno

povecevanje gradiva.

Vecina starSev tudi med otrokovim obiskovanjem vzgojno-izobrazevalne institucije posebe;j
naslovljene podpore ni prejela, saj je bila ta usmerjena v otroka. O tem, da so matere otrok z
ovirami najpogosteje Se manj vidne, kakor sami otroci z ovirami, ter da je vsa pozornost in
podpora usmerjena le v otroka, govori tudi ZavirSek (2005). Vec sodelujocih je pripovedovalo
o tem, da jih nikoli ni nih¢e vprasal, kako se pocutijo one in kako zmorejo oziroma so bile tega
vprasanja delezne zelo redko. Kot podporo, ki so jo kot starsi vseeno prejeli, so izpostavili Solo
za starSe na Zavodu za gluhe in naglusne v Ljubljani, skupino starSev slepih in slabovidnih
otrok za samopomoc¢ na Centru IRIS ter podporo s strani surdopedagoginje oziroma delovne
terapevtke, ki je starSe informirala ter nudila podporo tako otroku kot celotni druzini. Kot vir

informacij je bil izpostavljen tudi internet.

Mnenje glede tega, ali so prejeli oziroma prejemajo dovolj podpore, so bila deljena. Polovica
sodelujocih je mnenja, da so prejeli dovolj podpore, druga polovica pa meni, da niso prejemali
dovolj podpore in da jim nihée ni nudil pomo¢i, podpore, svetovanja. Kot pomanjkljivosti
podpore so bila izpostavljena neinformiranje starSev o pravicah in pripomockih, ki jim
pripadajo, pomanjkanje podpore ob samem zacetku ter ob zakljuevanju otrokovega Solanja,
pomanjkanje podpore starSem, ki bi se osredotocala na gluhoslepoto, pomanjkanju psiholoske
podpore ter nenaslovljene stiske, do katerih prihaja, saj zaradi varstva osebnih podatkov nih¢e
ne more vedeti, s ¢im se spoprijemajo. Na pomanjkljivost prepoznave potreb po posebnih
nacinih podpore starSem, ki skrbijo za otroke z oviro, opozori tudi Krstulovi¢ (2012), ki hkrati
doda, da se v Sloveniji tako soo¢amo tudi z dostopnostjo specializiranih sluzb, na katere se

lahko posameznik v takih primerih obrne.

Z raziskavo sem raziskala in poskuSala odgovoriti na vprasanje, kakSna je vloga socialnih

delavk v okviru zgodnje obravnave otrok z ovirami. Spoznala sem, da se socialne delavke v
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razvojnih ambulantah v sklopu centrov za zgodnjo obravnavo s star§i sreajo v primeru
izdanega delovnega naloga s strani zdravnice. Zdravnica je torej tista, ki presodi, kaj bi starsi
potrebovali, h katerim strokovnjakom znotraj centra za zgodnjo obravnavo jih bo usmerila. To,
ali se bodo starsi s socialno delavko v sklopu razvojne ambulante sploh srecali, je tako odvisno
od napotitve zdravnice. Ob tem pa se poraja vprasanje, ali starsi tako res prejmejo vso podporo
in pomoc, ki bi jo potrebovali. Krstulovi¢ (2012) namre¢ pravi, da starSe zavezuje nenapisano
druzbeno pravilo brezmejne starSevske ljubezni do svojega otroka, ki jim preprecuje, da bi z
lahkoto spregovorili o psihosocialnih obremenitvah, ki jih obc¢utijo ob skrbi za otroka z oviro.
Hkrati so starSi pripovedovali o razli¢nih izkus$njah z zdravniki in zdravstvenimi delavei, ki
sprozajo pomisleke o prepoznavanju in razumevanju potreb starSev otrok z ovirami.
Pripovedovali so o neinformiranju, neprijaznosti, neznanju, nezanimanju, nerazumevanju

starSev ter o obravnavi, ki se osredotoca na otrokove nezmoznosti ter patologijo.

Kljub temu, da Nacionalni inStitut za javno zdravje (2021) piSe, da je ena izmed nalog
socialnega delavca ta, da starSe informira o razli¢nih oblikah pomoc¢i in pravicah, ki jih imajo,
ter druzini pomaga prepoznavati potrebe in Zelje, krepiti njene zmogljivosti ter vkljucevati in
ohranjati njena mo¢na podrocja, se vecina starSev v sklopu zgodnje obravnave otrok z ovirami
s socialnimi delavkami ni srecala. Tudi tista sodelujoca, ki se je s socialno delavko v razvojni
ambulanti srecala, se je z njo srecCala, ko je imel otrok ze tri leta, in je zato mnenja, da bi bilo
veliko bolj koristno, ¢e bi se srecali prej. Po izkusnjah starSev je bila vloga socialne delavka ta,
da je prevzela vlogo koordinatorja pri preusmeritvi otroka v drug vrtec, da je starSa informirala

0 moznosti registracije avtomobila ter socialnih transferjih in uredila, kar je star$ »zahteval«.

Kljub temu, da je leta 2019 v veljavo stopil Zakon o celostni zgodnji obravnavi predsolskih
otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS 41/2017), ki predvideva ve¢ podpore celotni druzini, Se
dandanes situacija ni idealna. O tem, da starSi v€asih niso zadovoljni z njihovo podporo,
pomocjo, na¢inom dela ter da je veCina starSev mnenja, da se jim zagotavlja premalo podpore,
je spregovorila tudi ena zmed socialnih delavk. S tem se tudi sama deloma strinja, saj pove, da
je velik del bremena na starSih in da je podpora omejena na tisto, ki jo lahko zagotavlja javni
zdravstveni sistem, kar starSe, ki si lahko privos€ijo storitve preko zasebnega zdravstva, in

posledi¢no njihove otroke, postavlja v boljsi poloZzaj.

Socialne delavke, ki delujejo v sklopu centra za zgodnjo obravnavo, so opredelile, da je njihova
vloga podpora druZini oziroma starSem pri sprejemanju in soocanju z izzivi, pri urejanju

materialnih, finanénih stisk, tezav v partnerskem odnosu ter pri spoprijemanju z izkusnjo
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oviranosti v druzini, pomo¢ pri vkljuéevanju v vrtec ter Solo, pomoc pri uveljavljanju pravic,
spremljanje starSev, svetovanje, usmerjanje, opolnomocenje druzine, sodelovanje s centrom za
socialno delo. Hkrati opravljajo koordinacijo med centrom za zgodnjo obravnavo, strokovnjaki,
star§i in vrt€evskimi oziroma drugimi zunanjimi ustanovami ter prevzemajo urejanje

zapisnikov.

Hkrati sem se v raziskavi zelela osredotociti tudi na to, kaksna je vloga svetovalnih delavk v
vzgojno-izobrazevalnih institucijah pri podpori otrokom z gluhoslepoto in njithovim starSem.
Ceprav so Fiedler, Simpson in Clark (2007) mnenja, da je $ola dolZna odgovoriti na potrebe
druzin otroka z oviro po Custveni in psiholoski podpori ter da morajo biti pripravljene pomagati
starSem in druzinam pri prepoznavanju in posluZzevanju podpore in virov, ki so jim na voljo,
sodelujoci niso imeli takih izkuSenj. Po mnenju vecine sodelujocih socialne oziroma svetovalne
delavke v vrtcu niso imele nobene posebne vloge pri podpori njim in njihovim otrokom. Po
njihovih izku$njah je bila vloga svetovalne delavke ta, da je prevzela vlogo koordinatorke
sestankov, da je bila vklju¢ena v usmerjanje otroka in da je na uvodnem sestanku predstavila
razvojni oddelek ter zagotovila osnovno informiranje. Nekateri so imeli stik s socialno delavko
samo v primeru reSevanja tezav. Le ena izmed sodelujocih je bila delezna spremstva tako pri
ogledu vrtcev kot kasneje Sol ter svetovanja, kam vkljuciti otroka. To, da je ena izmed
dejavnosti svetovalne sluzbe tudi na podrocju Solanja in poklicne orientacije oziroma na

podrodju sprejema otroka v vrtec in prehoda v $olo, pove tudi Ca¢inovi¢ Vogringi¢ (2008).

V osnovni Soli je bila po izkuSnjah starSev vloga socialne oziroma svetovalne delavke pri
podpori njim in njihovim otrokom podobna, saj posebej usmerjene podpore vecina starSev ni
bila deleZna. Starsi so imeli stik s socialno oziroma svetovalno delavko v povezavi z urejanjem
razlicne dokumentacije, individualiziranim programom, povracilom potnih stroSkov, v primeru
reSevanja tezav. Socialna delavka je predstavljala vez med Solo in starSi. Tudi svetovalne
delavke so na vprasanje, kaksna je njihova vloga pri podpori otrokovim starSem, odgovorile
podobno kot starsi. Povedale so, da je to odvisno od specifi¢nosti druzinske dinamike, da so
starS§i vabljeni na podporne in svetovalne pogovore, da predstavljajo vezni ¢len med
razrednicarko in starSi, v primerih, ko je potrebno kaj urediti, informirati, da so prisotne na
sestankih s starsi ter da so jim vedno na voljo, ¢e bi jih potrebovali. Kljub temu, da so potrebe
starSev otrok z ovirami po psiholoski in Custveni podpori pogoste, jim po pri¢evanju starSev le

ta ni bila zagotovljena.
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Openshaw (2008) pravi, da je cilj Solskega socialnega dela dati vsem otrokom sredstva in
priloznosti, ki bi jim pomagala, da druZzbeno in akademsko uspejo v varnem in zdravem Solskem
okolju. Kljub temu, da je naloga Solskega socialnega delavca ta, da otroka poveze z viri in
podporo, potrebnimi, da se maksimizira njihov potencial v izobraZzevalnem procesu, svetovalne
delavke niso izpostavile, da bi imele kakSno posebno vlogo pri podpori otroku z gluhoslepoto.
Tudi po izkusnjah mladostnikov z gluhoslepoto socialna delavka ni imela nobene posebne
vloge pri njuni podpori. Eden je imel stik z njo v primerih teZav ter v primerih, ko je podporo
nudila celotnemu razredu, drug pa je povedal, da se je z njo sreceval enkrat tedensko v sklopu
dodatne strokovne pomoci ter v primeru reSevanja doloc¢enih sporov in tezav. Na dejstvo, da bi
otroci prav v zgodnjem obdobju, ki je klju€en za njihov razvoj, potrebovali najintenzivnejSo
podporo svetovalne sluZzbe v smislu neposredne pomoci ali v smislu pomoci vzgojiteljem pri
ravnanju z otrokom v procesu vzgoje, da se otroka ¢im bolje opremi za prihodnost opozorijo

KoSir idr. (2011).

O tem, kako malo podpore so bili starsi delezni tako s strani socialnih delavk, ki delujejo v
sklopu zgodnje obravnave, kot svetovalnih delavk zaposlenih v vzgojno-izobrazevalnih
institucijah, pri¢a primer ene izmed sodelujocih, ki je samo na podlagi enega uvodnega
pogovora s svetovalno delavko, kjer je bila delezna nekaj podpore, informacij in namigov,
ocenila, da je imela ta pomemben doprinos k podpori. Da so na podroc¢ju psiholoske podpore,
podpore pri vzgoji otrok z ovirami, posebnostih na prehodnih obdobjih, pri prehodu otroka iz
Sole v sluzbo, kako otroku povedati o njegovih posebnostih in na podro¢ju informiranja starsev
potrebne spremembe, so opozorili tudi starsi. Hkrati so opozorili na potrebo po tem, da se tudi
otrokom zagotovi psihosocialno pomoc¢ in podporo pri spoprijemanju z ovirami. Kot potrebne
spremembe pri sodelovanju so izpostavili, da se zagotovi vecja seznanjenost o gluhoslepoti tako
svetovalnih delavk kot tudi seznanjanje oseb, ki prihajajo v stik z otrokom. To, da se mora
socialna delavka na podro¢ju podpore materam otrok z ovirami med drugim znati pogovarjati
o osebni izkus$nji hendikepa, o tem, kje bi mati potrebovala podporo, kako si predstavlja
individualno pomoc¢ in podporo, ter katere informacije potrebuje, pove tudi Zavirsek (2005).
Na informacijske potrebe starSev otrok z ovirami, ki so povezane s prihodnjimi in sedanjimi
storitvami, z naravo otrokove oviranostmi, obvladovanjem custvenih in ¢asovnih zahtev
starSevstva, skupnostnimi viri in zakonskimi pravicami opozorijo tudi Fiedler, Simspon in

Clark (2007).
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5.1 OMEJITVE IN PRISPEVEK RAZISKAVE

Kot glavno pomanjkljivosti svoje raziskave vidim predvsem to, da so bili v vzorec zajeti starsi
otrok z gluhoslepoto, ki so bili v razvojne ambulante vkljuceni preden je v rabo stopil Zakon o
celostni zgodnji obravnavi predsolskih otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. RS 41/2017), zato
na podlagi rezultatov ne morem dognati, ali je na tem podrocju v tem casu prislo do kaksnih
sprememb. Kljub morebitnim pomanjkljivostim v praksi pa lahko glede na dolo¢be Zakona o
celostni zgodnji obravnavi predSolskih otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1 RS 41/2017), ki v
osnovi kot novost predvideva celostno zgodnjo obravnavo otrok z ovirami ter se hkrati ne
osredotoca vec€ le na otroka z oviro temvec predvideva podporo za celotno druzino, utemeljeno
pricakujem, da bodo v prihodnosti starsi predSolskih otrok z ovirami delezni ve¢ podpore in
usmerjanja s strani zaposlenih v centrih za zgodnjo obravnavo. Pomanjkljivost raziskave vidim
tudi v tem, da so bili v raziskavi pripravljeni sodelovati predvsem tisti starsi, ki so izkazovali
veliko mero odpornosti in so dovolj osebnostno moc¢ni, da so bili pripravljeni spregovoriti o
svojih izkusnjah. Kljub trudu, da bi v raziskavo zajela tudi starSe otrok z gluhoslepoto, ki morda
stanja gluhoslepote Se ne poznajo ter morda niso tako dobro opremljeni za spopadanje z
izkusnjo oviranosti, mi to kljub ve¢ mesecnemu trudu ni uspelo. Kljub pomanjkljivostim
prispevek svoje raziskave vidim predvsem v tem, da gre za prvo raziskavo v Sloveniji, ki se
osredotoca na zgodnjo obravnavo in podporo, ki so jo delezni otroci z gluhoslepoto ter njihovi
starSi in tako odstira Se neraziskano podrocje podpore in pomoci otrokom/mladostnikom s

hkratno okvaro vida in sluha ter njihovim starSem.
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6. SKLEPI

Povzemam klju¢ne ugotovitve, pridobljene z raziskavo:
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Ugotovila sem, da so bili vsi otroci z gluhoslepoto delezni zgodnje obravnave, vendar
se je ta med posameznimi primeri precej razlikovala.

Nih¢e izmed otrok z gluhoslepoto ni bil delezen zgodnje obravnave, ki bi naslavljala
edinstvene potrebe v povezavi z dostopnostjo, komunikacijo in u¢enjem, ki so posledica
hkratne okvare vida in sluha.

Zgodnja obravnava je za otroka z gluhoslepoto zelo pomembna in klju¢nega pomena je,
da se otroku ¢im prej postavi diagnozo ter se z njim zac¢ne neposredno delati za
zagotovitev optimalnega razvoja

Otrokom z gluhoslepoto in njihovim starSem je potrebno nuditi podporo pri tem, da se
¢im prej vzpostavi in razvija otroku prilagojen nacin sporazumevanja.

StarSem otrok z gluhoslepoto je potrebno za zagotovitev uspeSne komunikacije z
otrokom ¢im prej nuditi pomo¢ in podporo pri ucenju prilagojenega nacina
sporazumevanja oziroma kombinacije teh.

Kljub temu, da starsi v sklopu zgodnje obravnave posebej naslovljene podpore niso bili
delezni, jim je bila ta zelo pomembna, saj jim je vzbujala obCutek, da niso sami ter jim
je predstavljala pomemben vir informacij.

Otroci z gluhoslepoto pred vstopom Vv vzgojno-izobrazevalno institucijo poleg
zdravstvenih obravnav niso prejeli nobene podpore. Tudi starSi niso pred vstopom
otroka v vzgojno-izobrazevalno institucijo prejeli nobene podpore.

Podpora in prilagoditve, ki so jih otroci z gluhoslepoto prejemali med obiskovanjem
vzgojno-izobrazevalne institucije, se je med njimi zelo razlikovala.

Pomanjkljivosti v povezavi s podporo otrokom z gluhoslepoto so bile povezane
predvsem z neznanjem in neusposobljenostjo razli¢nih strokovnjakov za delo z otrokom
z gluhoslepoto ter sploSnim nerazumevanjem stanja gluhoslepote ter s tem povezane
specifi¢nosti potreb oseb z gluhoslepoto.

Zadovoljstvo sodelujocih s prejeto podporo in prilagoditvami otroku je bilo zelo
odvisno od tega, kako sta Solsko okolje in kolektiv sprejela otroka ter ga podprla.
Vecina starSev med otrokovim obiskovanjem vzgojno-izobrazevalne institucije posebe;j
naslovljene podpore ni prejela, saj je bila ta usmerjena v otroka.

Socialne delavke v razvojnih ambulantah v sklopu centrov za zgodnjo obravnavo se s

star$i srecajo v primeru izdanega delovnega naloga s strani zdravnice.
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Vecina starSev v sklopu zgodnje obravnave otrok z ovirami se s socialnimi delavkami
ni srecala.

Po mnenju vecine sodelujoCih socialne oziroma svetovalne delavke v vzgojno-
izobrazevalnih institucijah niso imele nobene posebne vloge pri podpori njim in
njihovim otrokom.

Potrebne so spremembe na podroc¢ju zagotavljanja podpore otrokom z gluhoslepoto ter
njihovim starSem.

Potrebne so spremembe na podro¢ju ozavesSCenosti, prepoznave, priznanja in

razumevanja gluhoslepote kot edinstvene oviranosti.



7. PREDLOGI

Moji predlogi za izbolj$anje zgodnje obravnave in podpore otrokom z gluhoslepoto in njihovim
starSem so povezani predvsem z zagotovitvijo stalne ter kontinuirane pomoci in podpore tako
otrokom z gluhoslepoto kot njihovim starSem ter ozaveScanjem SirSe laicne in strokovne

javnosti o gluhoslepoti ter pomenu njenega razumevanja za zagotavljanje kakovostne podpore.

Glede na to, da so najpogosteje prav zdravniki tisti, ki usmerijo otroka v zgodnjo obravnavo
otrok z ovirami in v centru za zgodnjo obravnavo prevzemajo usmeritev otrok in starSev v
razli¢ne storitve, je nujno potrebno, da zdravstveno osebje prepozna in jasno naslovi hkratno
okvaro vida in sluha kot edinstveno in specifi¢no invalidnost — gluhoslepoto, ter specifi¢ne
potrebe, ki jih to stanje prinasa za vsakega posameznega otroka. V skladu s tem je otrokom z
gluhoslepoto potrebno zagotoviti zadostno Stevilo obravnav, ki jih je potrebno zagotoviti ¢im
prej. V sklopu zgodnje obravnave otrok z gluhoslepoto je potrebno zagotoviti povezanost ter
izmenjavo informacij med vsemi strokovnjaki, ki so vklju€eni v otrokovo obravnavo, da se
dejansko zagotovi celostno in kakovostno obravnavo ter se razbremeni starSe otrok z
gluhoslepoto prevzemanja vloge koordinatorja ter informatorja. Socialni delavei ali drugi
ustrezni strokovnjaki, ki delujejo v sklopu centra za zgodnjo obravnavo, bi morali vsem starSem
otrok z ovirami nuditi psiholosko in ¢ustveno podporo oziroma jih v to podporo usmeriti, jih
temeljito informirati o pravicah in moznostih, ki jih imajo, ter jim nuditi podporo pri usmerjanju
otroka. Ob tem se mi zdi pomembno, da vsak socialni delavec spozna otroka ter njegovo celotno
druzino ter tako morebitno podporo pri spoprijemanju z otrokovo oviranostjo nudi ne samo
starSem ampak tudi otrokovim sorojencem. V kolikor se starSi sreCujejo s tezavami pri
vzpostavitvi uspesne komunikacije z otrokom, jih je potrebno Ze v najzgodnejsih letih podpreti
in jim pomagati pri ucenju razlicnih nac¢inov sporazumevanja z osebami z gluhoslepoto ter
pomagati pri tem, da se med njimi vzpostavi in razvije nacin sporazumevanja, ki se bo izkazal
za najbolj uspeSnega. Hkrati bi predlagala, da se osebam z gluhoslepoto zagotovi vsezivljenjsko
celostno obravnavo, ki bi zagotovila natan¢no spremljanje stanja ter se prisluhne in uposteva

dejanske potrebe vsakega posameznika, saj se te lahko tekom Zivljenja pomembno spreminjajo.

Ker sta raven identifikacije in Sir§e poznavanje gluhoslepote v Sloveniji Se vedno zelo nizki, bi
bilo potrebno zaposlene v vzgojno-izobrazevalnih institucijah nacrtno izobraziti in usposobiti
za prepoznavo otrok, ki se kljub morebitnim drugim pridruZenim oviram soocajo s hkratno
okvaro vida in sluha. Okrepiti bi bilo potrebno ozavescenost celotne druzbe o gluhoslepoti kot

edinstveni oviranosti ter o realnem stanju v povezavi z ovirami, s katerimi se srecujejo osebe z
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gluhoslepoto ter njihovi star§i oziroma skrbniki z namenom, da se zagotovijo temeljne

clovekove pravice ter se omogoc¢i polnejSe sodelovanje v druzbi.

V skladu z alinejo c) tretje tocke 24. ¢lena Konvencije o pravicah invalidov menim, da je
otrokom z gluhoslepoto potrebno zagotoviti izobrazevanje v jeziku in na nacin ter v obliki
komunikacije, ki je najprimernejSa za posameznika. Da bi se otrokom z gluhoslepoto zagotovilo
kakovostno izobrazevanje, ki bi bilo povsem prilagojeno potrebam in sposobnostim vsakega
posameznega otroka, bi bilo za to potrebno ustrezno usposobiti in izobraziti pedagoske delavce,
ki poucujejo otroke z gluhoslepoto. Podporo pri tem bi jim morali nuditi ustrezno usposobljeni
strokovnjaki za delo z osebami z gluhoslepoto. Otrokom z gluhoslepoto je v vzgojno-
izobrazevalnih institucijah potrebno zagotoviti podporo ena-na-ena, tj. spremljevalca, katerega
delo bi vkljucevalo komunikacijo z otrokom o tem, kaj se dogaja okrog njega, vodenje otroka
pri raziskovanju in razumevanju gradiva, tolmacenje socialnih interakcij, predstavitev ucnih
gradiv ter prilagoditev pouka otrokovim potrebam. Na podlagi odlocbe o usmerjanju, ki
uposteva in jasno naslavlja otrokovo hkratno okvaro vida in sluha, bi bilo potrebno zagotoviti

vse potrebne prilagoditve in podporo za zagotovitev otrokovega uspeha v u¢nem procesu.

Predlagala bi, da svetovalne delavke v vzgojno-izobrazevalnih institucijah otrokom z
gluhoslepoto in njihovim starSem nudijo posebno pozornost in podporo, kjer jo potrebujejo, jih
informirajo in usmerjajo. Podporo in usmerjanje bi se moralo nuditi tudi ob prehodih otroka iz
vrtca v Solo oziroma kasneje iz Sole v sluzbo. Med drugim bi morala biti njena vloga ta, da skrbi
za ozavescenost vseh zaposlenih in oseb, ki prihajajo v stik z otrokom, o gluhoslepoti, pristopu
ter nacinu sporazumevanja, ki ga uporablja otrok in hkrati nudi podporo ostalim pedagoskim
delavcem. Poskrbeti bi morala, da je otrok z gluhoslepoto vkljucen v Solsko okolje ter da je
povezan z vsemi razpolozljivimi viri in podporo v okolju. Svetovalni delavki bi podporo pri

tem moral nuditi usposobljeni strokovnjak za delo z osebami z gluhoslepoto.

Predlagam, da se otrokom z gluhoslepoto in njihovim starSem zagotovi stalno, kontinuirano
pomo¢ in podporo vse od otrokovega rojstva naprej. To bi moral prevzeti strokovni delavec, ki
bi otroka z gluhoslepoto in njegovo druzino spremljal, podpiral, informiral in usmerjal na nacin,
da bi se druZzini in otroku zagotavljalo vse, kar jim pripada, ter se jim hkrati zagotavljajo
potrebno psiholosko in ¢ustveno podporo za spoprijemanje z oviranostjo. Posebno pozornost je
potrebno nameniti tudi psiholoski in Custveni podpori otrokom oziroma mladostnikom z

gluhoslepoto, saj je do sedaj niso prejemali.
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9. PRILOGE

9.1 SOGLASJE ZA SODELOVANJE IN ZVOCNO SNEMANJE INTERVIUJA ZA
POTREBE MAGISTRSKEGA DELA

Sem Marjana Kenda, Studentka Fakultete za socialno delo. Za svoje magistrsko delo z naslovom
Zgodnja obravnava in podpora otrokom z gluhoslepoto in njihovim starSem bom opravila nekaj
intervjujev, ki jih bom zaradi lazje obdelave zvoc¢no posnela. Intervjuje bom dobesedno prepisala ter
prilozila magistrskemu delu na nacin, da bo zagotovljena popolna anonimnost intervjuvancev/k,

njihovih otrok ter ostalih oseb, ki bodo skozi pogovor omenjene.
Podpisani/a izjavljam, da soglasam s tem, da se intervju za potrebe magistrskega dela zvo¢no posname.

Ime in priimek intervjuvanke/ca:

Podpis:

Datum:
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9.2 NA KRATKO O GLUHOSLEPOTI

Po nordijski definiciji je gluhoslepota opredeljena kot samostojna, specifi¢na oviranost, pri kateri gre za
hkratno okvaro vida in sluha do te mere, da se okvarjeni Cuti tezko medsebojno kompenzirajo.
Gluhoslepota v razli¢ni meri omejuje aktivnosti in participacijo v druzbi. Ta vpliva na socialno zivljenje,
komunikacijo, dostop do informacij, orientacijo in zmoznost prostega ter varnega gibanja. (World
Federation of the Deatblind, 2018)

Obstojeca mednarodna klasifikacija razvrs¢a osebe z gluhoslepoto v §tiri skupine:

- osebe s popolno gluhoslepoto (popolna gluhota in popolna slepota pomenita prakticno gluhoslepoto),
- popolna slepota in naglusnost,
- popolna gluhota in slabovidnost,

- naglu$nost in slabovidnost. (Gerencer, 2011, str. 25)

Mednje se uvr$¢ajo tudi osebe, ki imajo sindrom CHARGE in Usherjev sindrom. (Sanja Tarczay,
Razumijevanje stecene gluhoslijepoce, izdal Sveudiliste u Zagrebu: Edukacijsko-rehabilitacijski
fakultet, Zagreb, 2004, kot navedeno v Gerencer, 2011, str. 25)

Obstajajo Stevilni vzroki za prirojeno gluhoslepoto — to je gluhoslepota, ki se razvije pred drugim letom
starosti pred otrokovim razvojem jezika.

Med najbolj pomembne oziroma pogoste spadajo: nedonos$enost/zapleti med porodom, bolezni, kot sta
meningitis in kap, infekcije v maternici, kot na primer rdecke ter razli¢ni sindromi, kot so CHARGE
sindrom, Cornelia de Lange sindrom, Wolf-Hirschhorn sindrom, Zellweger sindrom in
Goldenhar sindrom. (Damen in Worm, 2013, str. 12—16)

Nekateri so torej gluhoslepi od rojstva, drugi pa se lahko rodijo gluhi ali naglusni in postanejo slepi ali
slabovidni kasneje v zivljenju; ali obratno.

Nekateri pa se rodijo z vidom in sluhom ter izgubijo nekaj ali vsa ta Cutila zaradi nesrece ali bolezni.
Gluhoslepoti so pogosto pridruzene dodatne motnje. Vzroki, kot so prirojene rdecke, lahko prizadenejo
tudi srce in mozgane. Nekateri genetski sindromi in poskodbe mozganov, ki povzrocajo gluhoslepoto,
lahko povzrocajo tudi kognitivne motnje in/ali telesne okvare. (Miles, 2008: 1)

Stevilni otroci z gluhoslepoto imajo dovolj ostankov vida, da se lahko gibljejo v svojem okolju,
prepoznajo znane ljudi, vidijo znakovni jezik na bliznji razdalji in mogoce berejo veliki tisk. Drugi imajo
dovolj sluha, da prepoznajo znane zvoke, razumejo nekaj govora, ali sami razvijejo govor. Obseg
senzornih motenj, ki spadajo pod termin gluhoslepota, je velik. (Miles, 2008: 2)
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9.3 SEZNAM KONTAKTIRANIH VZGOIJNO-IZOBRAZEVALNIH INSTITUCIJ

Tabela 1 Seznam vrtcev z razvojnimi oddelki v Sloveniji

Zavodi, ki izvajajo predsolski program za Stevilo otrok z gluhoslepoto
otroke z ovirami (vrtci z razvojnimi oddelki)

VVZ Vrtec Ivan¢na Gorica

VVZ Slovenj Gradec

Vrtec Zelena Jama

Vrtec Vrhnika

Vrtec Vodmat

Vrtec Velenje

Vrtec Trbovlje

Vrtec Osnovna $ola Roje

Vrtec Skofja Loka

Vrtec Sezana

Vrtec Semedela

Vrtec Pod Gradom

Vrtec Hansa Christiana Andersena

Vrtec Krsko

Vrtec Antona Medveda Kamnik

Kranjski Vrtci

Vrtec Anice Cernejeve Celje

Vrtec Litija

Vrtec Ormoz

Vrtec Ciciban

Vrtec Jesenice

Vrtec Ledina

Vrtec Kolezija

Vrtec Mavrica Brezice

Vrtec Mavrica Trebnje

Vrtec Ptyj

Vrtec Slovenske Konjice

Vrtec Pedenjped Novo mesto

Vrtec Pedenjped (Ljubljana)
Vrtec Otona Zupanci¢a Crnomelj

Vrtec Najdihojca

Vrtec Otona Zupanci¢a Ljubljana

Vrtec Murska Sobota

Vrtec Kocevje

Vrtec Nova Gorica

Vrtec Miskolin (Ljubljana)

0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
1
0
0
0
Vrtec Osnovna $ola Gustava Siliha MB 0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
0
1
0
0
0

JVIZ Mozirje (pri enem otroku Se potekajo preiskave)

Tabela 2 Seznam zavodov za otroke z ovirami, ki sem jih kontaktirala (brez vzgojnih zavodov)

Zavodi za otroke z ovirami evilo otrok/mladostnikov z gluhoslepoto

Center IRIS

Center Janeza Levca

Center za usposabljanje Elvira Vatovec Strunjan

St
1
Zavod za gluhe in naglu$ne Ljubljana 2
0
0
0

Center za komunikacijo, sluh in govor Portoroz
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Cirius Kamnik

Cirius Vipava

CUDV Crna na Koroskem

CUDYV Dolfke Bostjanc¢ic

CUDYV Dobrna

CUDV Matevza Langusa Radovljica

Center za vzgojo, izobraZevanje in
usposabljanje Velenje

SOOI |WwW|n|O

Center za sluh in govor Maribor

Tabela 3 Seznam osnovnih Sol, ki izvajajo programe za otroke z ovirami, ki sem jih kontaktirala

Osnovne $ole s posebnim/prilagojenim
programom

Stevilo otrok/mladostnikov z gluhoslepoto

OS Roje

OS Jela Janezica

OS Kozara Nova Gorica

OS Helene Puhar Kranj

OS Gustava Siliha Maribor

OS Dr. Slavka Gruma

OS Glazija

OS Ljubo Sercer

OS 27. Julij

OS Jurievega Drejcka Ravne na Koroskem

OS Dragotina Ketteja

OS Milke Sobar - Natage Crnomelj

OS Poldeta Strazigarja Jesenice

OS Dr. Mihajla Rostoharja Kriko

Dvojezi¢na osnovna Sola Il Lendava

Dom Antona Skale Maribor

OS IV. Murska Sobota

OS Stanka Vraza Ormo

OS Dr. Ljudevita Pivka Ptuj

OS Antona Janie Radovljica

JVIZ III. OS Rogaska Slatina

I1. OS Zalec

OS Ane Gale Sevnica

Tretja OS Slovenj Gradec

OS Minke Namestnik — Sonje Slovenska
Bistrica

(=l el e} (e} fe) ] V] le] (e} (o} jo} lo] (o] [w] (o) [o) fe} ) (] [l fa) el L [el Fav) I SN

OS Tolmin

OS Idrija

OS Brinje Grosuplje

OS Danila Lokarja Ajdoviina

OS Ferda Vesela Sentvid pri Sti¢ni

OS Ivana Cankarja Ljutomer

OS Lenart

OS Mirna

OS Muta

OS Verzej

OS Primoza Trubarja Lasko

OS Sti¢na

=l lelie] lelle] o] (e} (e} fo) ] [a) [
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OS narodnega heroja Rajka Hrastnika

OS Gornja Radgona

OS Litija

OS Miroslava Vilharja Postojna

OS Pod goro Slovenske Konjice

(=) [e) fen ) fan ) Fen)
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9.4 VABILO K SODELOVANIJU V RAZISKAVI ZA POTREBE MAGISTRSKEGA
DELA

Spostovani,

moje ime je Marjana Kenda. V sklopu $tudija na Fakulteti za socialno delo pripravljam magistrsko

delo na temo zgodnje obravnave in podpore otrokom z gluhoslepoto ter njihovim starsem.

Podroc¢je gluhoslepote me je zaCelo zanimati ze v Casu dodiplomskega Studija, tako da sem temu
podro¢ju posvetila tudi svoje diplomsko delo. Sedaj si Zelim z magistrskim delom podrobneje raziskati
in pridobiti vpogled v to, kak$na zgodnja obravnava in podpora je zagotovljena otrokom z gluhoslepoto

in vam, kot njihovim starSem.

Prijazno vas vabim k sodelovanju v raziskavi, za katero zelim, da bi odslikavala ¢im realnejso sliko
stanja v drzavi in katere namen je, da bi bila v pomo¢ strokovnim delavkam in delavcem pri zavzemanju
za potrebne sistemske oziroma zakonske spremembe. Prav zaradi tega sta vsak glas in vsaka izku$nja

izjemno dragocena.

Za potrebe raziskave bom s sodelujoc¢imi opravila intervju. V kolikor se odlocite, da ste pripravljeni za
sodelovanje, se bomo dogovorili, kdaj in na kakSen naéin bo ta potekal. Vasa anonimnost bo

zagotovljena.
V kolikor se Zelite odzvati na povabilo oziroma imate dodatna vprasanja sem vam z veseljem na voljo:

- elektronski naslov: maryana.kenda@gmail.com

- telefonska Stevilka: 040 865 127.
Vnaprej se vam najlepse zahvaljujem in vas lepo pozdravljam,

Marjana Kenda
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9.5 SMERNICE ZA DELNO STANDARDIZIRAN INTERVIJU
SMERNICE ZA DELNO STANDARDIZIRAN INTERVJU (starsi)

DEMOGRAFSKI PODATKI

Starost otroka:

Spol:

Diagnoza:

Starost ob postavitvi diagnoze:

Nacin sporazumevanja, ki ga uporablja otrok:

Vrtec/Sola, ki ga/jo obiskuje:

ZGODNJA OBRAVNAVA

Je (bil) vas otrok deleZen zgodnje obravnave otrok z ovirami? Obrazlozite.
Odgovor DA:

Kdo vas je usmeril v proces zgodnje obravnave otrok z ovirami?

Kako je ta potekala?

Kdo vse je bil v ta proces vkljuéen?

Kaksen je (bil) po vaSem mnenju pomen zgodnje obravnave za vasega otroka?
Kaksen je (bil) pomen otrokove zgodnje obravnave za vas kot otrokovega starSa?
ODGOVOR NE

Je bil vas otrok kadarkoli celostno obravnavan s strani ve¢ strokovnjakov? Obrazlozite.
PODPORA

Je vas otrok prejel kaj podpore pred vstopom v vzgojno-izobrazevalno institucijo (vrtec/Sola/zavod)?

Kaks$no?

Ste vi, kot njegovi starsi, prejeli kaj podpore pred otrokovim vstopom v vzgojno-izobrazevalno

institucijo (vrtec/Sola/zavod)? Kaksno?

Ali vas otrok prejema dodatno podporo in prilagoditve v vzgojno-izobraZevalni instituciji

(vrtec/Sola/zavod)? Kaksne?

Ali vi, kot njegovi star§i, prejemate od vstopa otroka v vzgojno-izobrazevalno institucijo

(vrtec/Sola/zavod) kaj podpore? Kaksno?

Ste po vaSem mnenju vi in vas$ otrok prejeli oziroma prejemate dovolj podpore? ObrazloZite.
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Ali bi bile po vaSem mnenju na tem podrocju potrebne kaksne spremembe za otroke z gluhoslepoto ter

vas kot njihove starSe? Kaksne?
VLOGA SOCIALNIH/SVETOVALNIH DELAVK

Kaksna je po vaSem mnenju, izkus$njah vloga socialne delavke v okviru multidisciplinarnega tima pri

podpori vasemu otroku oziroma vam? Obrazlozite.

Kaksna je po vaSem mnenju, izku$njah vloga strokovne/svetovalne delavke v vzgojno-izobrazevalni

instituciji, ki jo obiskuje vas otrok, pri zagotavljanju podpore vasemu otroku oziroma vam? QObrazloZite.

Bi si zeleli kaj spremeniti pri sodelovanju s socialnimi/svetovalnimi delavkami z vaSim otrokom in

vami? Obrazlozite.
SMERNICE ZA DELNO STANDARDIZIRAN INTERVIJU (svetovalna delavka)
VLOGA SVETOVALNIH DELAVK

Kaksna je vasa vloga v procesu zgodnje obravnave/usmerjanja otroka z ovirami?

Kaksna je vasa vloga pri podpori otroku z gluhoslepoto in njihovim star§em?

Kateri so kljuéni koncepti, ki jih zasledujete pri delu z otrokom z gluhoslepoto in njihovimi star$i?
Kako ocenjujete sodelovanje s star$i otrok z gluhoslepoto? Kaksne so vase izkusnje?

ZGODNJA OBRAVNAVA

Kaksen je po vasem mnenju pomen zgodnje obravnave otrok z gluhoslepoto?
Kaksen je po vasem mnenju pomen zgodnje obravnave za otrokove starSe?

SMERNICE ZA DELNO STANDARDIZIRAN INTERVJU (socialna delavka MTD tim)
VLOGA SOCIALNIH DELAVK

Kaksna je vasa vloga v procesu zgodnje obravnave otrok z ovirami?

Kaksna je vasa vloga pri podpori otrokom z ovirami in njihovim star§em?

Kateri so klju¢ni koncepti, ki jih zasledujete pri delu z otroci z ovirami in njihovimi starsi?
Kako ocenjujete sodelovanje s star$i otrok z ovirami? Kaksne so vase izkusnje?
ZGODNJA OBRAVNAVA

Kaksen je po vasem mnenju pomen zgodnje obravnave otrok z gluhoslepoto?

Kaksen je po vaS§em mnenju pomen zgodnje obravnave za otrokove starSe?
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9.6 ODPRTO KODIRANIJE

9.6.1 STARSI

Je bil vas otrok delezen zgodnje obravnave otrok z ovirami? ObrazlozZite.

ST. IZJAVE

1ZJAVA

POJEM

KATEGORIJA

NADKATEGORIJA

TEMA

A6

Ja, je bil
vkljucen, ja. Je
bil vkljucen v
to razvojno
ambulanto glih
zarad tega, ker
je imel zlo
velike tezave z
ravnotezjem.

da

vkljucenost v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

B2

Ja, A je bla tut
taku od zacetka
Ze
obravnavana

da

vkljucenost v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

Cl

T je bil naprej
obravnavan pri
razvojni
pediatrinji.
Ona se ni Se
srecala
dejansko z
otrokom, ki bil
imel
gluhoslepoto.
Tko da mislim,
da je bla mal
zgubljena v
tistem trenutku.
Drugace sicer
fajn, ampak ni
blo, da bi nas
ona znala dobr
usmert dalje.

da

vkljucenost v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

Dl

Bil je v
razvojni
ambulanti,
ampak to je
bilo bolj tko z
levo roko
narejen.
Kadarkol sva
prisla, me je
seveda
nadirala. Pri
njej nkol ni blo
nc fajn.

da

vkljucenost v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

El

Js mislim, da
smo dal vse
skos, kar smo
lahko v tistem
cajtu dobil. Bil
Je delezen na

da

vkljucenost v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava
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zavodu za
gluhe.

F4

Obravnava v
razvojni
ambulanti je
bilav
zdravstvenem
domu v
Domzalah.

da

vkljucenost v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

Gl

Pol je mel ta
pregled pr 6
mescih al kolk
in una mu je
cingljala
zvoncka. Mela
Je pa srebrn
zvoncek in
sonce je sijalo
notr in on se ni
odzval. Ampak
ko se je pa ona
odmaknila in je
soncek posijal
na zvoncek in
Jje bil odboj se
Jje pa odzval,
ane. In se
spomnim, da je
rekla zdravnica
»Si bom se
mislila, da si
gluh«. In pri
tem smo
zaklucl. Pol
smo pa ... Ker
ni sedel in tko
naprej, sSmo pa
dobil razvojno
ambulanto.

da

vkljucenost v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

Kdo vas je usmeril v proces zgodnje obravnave?

ST. IZJAVE

1ZJAVA

POJEM

KATEGORIJA

NADKATEGORIJA

TEMA

A60

Osebna
zdravnica.

osebna
zdravnica

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava

B7

Ja, osebna
zdravnica.

osebna
zdravnica

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava

C2

Jest sm v bistvu
sama prsla do
zakljucka, da
saj obstaja pa
Zavod za slepe
in slabovidne,
ane? In sm
potem jih sama
iskala na
internetu,

sama

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava
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poiskala, in sm
tam ugotovila,
da imajo tam
tut zgodnjo
obravnavo.

Cl6

Mogoce so nas
iz Soce na
Zavod za gluhe
in naglusne
usmerl. Iz Soce

mogoce URI
Soca

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava

D4

Splosna
zdravnica.

splosna
zdravnica

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava

E10

Pr J je blo tko,
da prvi mesec,
ko je bil tist
prvi pregled.
En mesec je bil
star. Smo Sli na
prvi pregled,
tam je postavia
zdravnica sum,
da naj ne bi J
dobro
odreagiral. In
potem smo bli
poslani na
neonatalni
oddelek na
pediatricno in
tam se je v
bistvu vse
zacel. Tam so
ga potem zacel
preiskovat in
tam sva bla
midva en mesec
potem
hospitalizirana,
da so naredil
vse preiskave.

zdravnica

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava

F5

Ja, osebna
zdravnica.

osebna
zdravnica

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava

G2

Ta nasa
pediatrinja, ker
ni sedu.

pediatrinja

usmeritev v
proces zgodnje
obravnave

usmeritev

zgodnja
obravnava

Kako je ta potekala?

ST.
1IZJAV
E

12J4VA

POJEM

KATEGORUJA

NADKATEGOR
JA

TEMA

A7

Mi smo s temi otroci
imel zlo velik dela.
Res. Ce zdej nazaj
pogledam, si kot
stars mogu met tok

ogromno
pregledov in
obravnav v
razvojni ambulanti
in ORL ambulanti

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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energije, ogromn,
ogromn pregledov,
ogromn teh
obravnav in v
razvojni ambulanti
in v ORL ambulanti
in vsepovsod, no.
Tku da v bistvu
mores res met
zelezno voljo in
ogromn energije, da
lahko vse tu sfolgas
poleg svoje sluzbe,
redne sluzbe, ane.

A8

Mogoce bi Se tu
rekla ... Vec
razumevanja s strani
teh pravic do
dopusta, do te nege
no, sej vrjetn je zdej
drgac kot takrat no
... Ampak takrat sm
mela zlo velike
tezave, ko je bil otrok
operiran, nism
mogla it z njim v
bolnico zravn
operacije, ker mi to
ni pripadalo, ane. In
to je blo v bistvu edin
razumevanje sluzbe,
da mi je dovolila, da
sm bla takrat
odsotna iz sluzbe, da
sm bla loh kot mati
zravn. To je danc
drgac urejen in tu se

je pozitivn ured|.

ne pripadanje
pravice do
dopusta, do nege
za spremstvo
otroka ob operaciji

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

A9

Kar se pa tice te
razvojne — je bil
obravnavan lih taku
v razvojni ambulanti.
Tle nas pa ni lih
sreca najbl
spremljala, thu bom
rekla, no. Glede na
te njegove tezave s
hojo, ravnotezjem ...
Da bi mu prpadalo
vrjetn bolj pogoste
obravnave glede na
njegov gibalni
razvoj. Tega pa ni bil
delezn. Dobr. To je
bil manjko.

premajhno Stevilo
obravnav

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

Bl

Glih tku je dobila
polzev vsadek.
Ceprov smo §li cez
samo operacijo, Smo
zlo velik enih Sokov

odlasanje z
operacijo
polzkovega
vsadka

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

83




dozivljal, no, krv
bistvu drzava je v
tistmu obdobju,
oziroma ne vem kdo,
zavirajo, ko je
izpolnjena kvota
operacij, za
doloceno stevilo
operacij, se
operacije zaustavijo.
Se prav ne glede na
to, kaj otroku pomen
sam polzev vsadek in
ne glede na tu, da se
ve, da je ¢im bel
zgodnja operacija
tem boljsa za
njegovo
rehabilitacijo, so ...
v bistvu so jo odlasal
no. Ni bla mozna
operacija zaradi, ne
vem, nefinanciranja,
klinike, ne dobijo
oziroma
zavarovalnice ne
dovolijo. In ta stvar
me je takrat zelo
prizadela, zlo
Sokirala. S tem, da
ko imas enkrat
izkusnjo, kok je ta
zgodnja
rehabilitacija
pomembna, se je
nam zdel pomemben
vsak mesec, vsak
dan, ko nismo s
polzevim vsadkom ...
Inja ... Tle se je mal,
takrat v tem obdobju
se je mal zaustavl,

ja.

B5 Razlika je bla pa mlajs$a héerka bolj | primerjava potek zgodnje zgodnja
mogoce od C v tem, | vkljuCena v poteka zgodnje | obravnave obravnava
da je bla bols razvojno obravnave

vkljucena v razvojno
ambulanto. In
mogoce je bla ta
zgodnja obravnava s
strani razvojne
ambulante velik bl
mocna. In mogoce,
de sm pol temu
gibanju in motoriki
clo pripisvala, da je
bla boljsa
obravnavana na tem
podrocju no.

ambulanto, bolj
mocna obravnava
s strani razvojne
ambulante
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B6

In opravla je tudi
dve kolonije,
zdravstvene. In na
teh kolonijah se z
otrokom
vsakodnevno
ukvarjajo, se bl
detajlno in takrat je
ta njen gibalni razvoj
sel zlo dobr naprej.

dve zdravstveni
koloniji - detajlna
obravnava

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

B9

V bistvu takrat je ta
zdravnik pregledal
otroka. Nekej se
SIgUIN POgoVOVi.
Pogovorila se je
zdravnica z nam. In v
bistvu glede na tu,
ksne so potrebe, je
dala ... Potrebe po
tem ali se tedensko
ali pa na dva tedna
srecujes s
fizioterapevti.

zdravnik po
pregledu otroka
dolo¢i pogostost
fizioterapevtskih
obravnav

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

BI5

Ne spomnem se, da
bi nas ne vem kok
informiral, no.

neinformiranje

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

B16

Pa mogoce tut,
mislim, da je bla
podana moznost v
razvojni ambulanti,
kar se tice te pomoci
iz CSD, te denarne
pomoci, da uni to
sprevedejo skos.
Mislem, da bi pa blo
thu, ne vem, ne
spomnem se, da bi
nam Se kaksne
dodatne informacije
dajal.

podana moznost
za ureditev
denarne pomoci
(CSD)

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

C3

Vsec mi je to, ker
gledajo na otroka
celostno, ne gledajo
samo na nekoga, ki
ima tezave z vidom
in tuki zaklucjo,
ampak vejo, da je
treba prilagodit, ne
vem, in sedeze
recimo, ker je
hipoton in je tezko
sedel. In so vse lepo
prilagodil, da je
lahko obravnava ful
bl prijetno potekala.
In zlo dobr so nas
usmerl. Tku, da tuki
smo bli pac zlo
zadovolni in smo Se
zmerej z njim ...

celostna
obravnava (opp.
Center IRIS)
prilagoditev
otrokovim
potrebam, dobra
usmeritev

pozitivne
izkusnje

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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Cé

Potem smo imel tam
(opp. Center IRIS) v
bistvu obravnavo, ki
Jje trajala, ne vem, 45
minut al 1 uro, ne
spomnem se, in je
tiflopedagoginja
dolocene stvari
delala z njim.

obravnava s strani
tiflopedagoginje

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

C7

Tk, da so nam v
bistvu dost to
predstavl, da lahko
velik stvari sami
nardimo. So nas mal
vodil, kaj bi blo fajn
delat z njim, kako, da
se v bistvu dela
stimulacija vida in
smo temu nekak
sledil.

dobra usmeritev za
delo z otrokom

pozitivne
izku$nje

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

C9

S tiflopedagoginjo
smo se, mislim da,
nekje na en do dva
mesca dobil. Smo
mel nekak tko
obravnave. S tem da
psihologinja je bla
samo na zacetku, ne
vem, ce glih taprvic,
no, je bla prisotna
zraven. Potem pa ni
bla vec prisotna.
Edin ko smo se
zanimal potem za
vrtec, je prisla spet
psihologinja in
socialna delavka
zraven. In takrat je
na primer socialna
delavka povedala, da
je slisala za
Zdruzenje DLAN,
takrat je bilo e
Drustvo DLAN, za
gluhoslepe. Tako da
nas je ona tut takrat
sem usmerla.

enkrat do dvakrat
na mesec
obravnava pri
tiflopedagoginji

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

C19

Tam (opp. ZGNL)
smo pa dobil
obcutek, da ja v
redu, vas bomo
sprejel na zgodnjo
obravnavo, ampak o
vrtcu pa ne zdej kej
prevec razmisljat, da
boste prisli sm, ane,
je blo zlo tezko. In
pol né, smo tja zacel
hodit na zgodnjo
obravnavo k

obravnava pri
surdopegaginji
enkrat na dva
meseca

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

86




surdopedagoginji,
tam enkrat na dva
mesca mislim, da
smo mel. In potem
smo se striktno samo
z njo dobival. Js
potem nisem imela
stika z nobenim
drugim tam.

C20

Ona se je T (opp.
surdopedagoginja)
... Ni tocno vedia,
kako naj se loti
obravnave. Tak
obcutek je bil, zaradi
tezav z vidom in je to
skos poudarjala, da
ne ve tocno, kaj naj
naredi, da ona ima
izkusnje z gluhimi in
naglusnimi in se je
mal lovila. In potem
sva v bistvu skupi
ugotavljali, kaksen
material naj pripravi
za njega, da bo
njemu zanimiv
material, da ga bo
pritegnu, da so bolj
preproste slike, da so
Jasne slike, da niso
prevec nasicene in
tko. Tako da sva
mislim, da nekak
skupi s sodelovanjem
dosegle no neki.

neznanje,
neusposobljenost
surdopedagoginje
za delo z otrokom
z gluhoslepoto

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

C22

Ne, jaz sem bila
koordinator. In to mi
ni bilo vsec. To mi je
slo na Zivce, ker sem
morala stalno
govorit, ko sem
prisla nekam, kaj
delamo nekje drugje,
kje smo zdej, kako se
razvija, namesto, da
bi bil nek tim ljudi, ki
bi bili povezani med
sabo. Tut razvojna
pediatrinja tukile ni
nic kej sodelovala,
da bi ona imela nek
nadzor nad tem, kaj
se tuki dogaja. In
takrat sem tut zlo
pogresala, jest sm si
nekak tako zamisina,
da bi blo fajn, da bi
bil v sklopu recimo
pediatricne klinike,

star§ v vlogi
koordinatorja,
vedno znova
razlagati otrokovo
stanje razlicnim
strokovnjakom

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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bili pediatri, ki bi
vodil te otroke, ki jih
ze tako al tako od
malega obravnavajo
tam in da bi bli oni ti
koordinatoryji, ki bi
nas, pac otroka in
starse seveda.
usmerjal kam it in bi
potem vse pregledval
pa bi mogoce dajal
pobude potem, al pa
dejmo Se to narest,
pa dejmo Se to
probat, pa tisto
probat.

D2

Nobene porzitive.
Nobene tko, da bi mi
kej dajala, ane.
Vedno: sej vidte, da
ni nc z njim, sej n¢
ne bo, sj ... Vtem
smislu, ane. Tko da
pol enostavno tut
hodit nism hotla vec
Vv to razvojno.

nobene
pozitivnosti,

osredotoCenost na

otrokove
nezmoznosti

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

D3

Ker problem je, da B
Jje imel velik
specialistov takrat in
tezav drugih, kakor
pa ta razvojna kot
razvojna, ker to je
blo ... A veste, ce ti
hodis k nevrologu,
psihiatru, ortopedu,
ne vem, vse,
razvojna. In vsakmu
iste izvide nosit.
Mislem tle gor mas
ze pol, no. (pokaze z
roko nad glavo) In,
da si ne morjo med
sabo oni izmenjat
informacij, al pa
poslat, al pa kurkol,
ane. Uglavnem nism
mogla vec, pa sej
pravm tut zlo
neprijazna je bla, no.

neizmenjava
informacij med
razlicnimi
strokovnjaki,
neprijaznost

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

D5

Ja, on je prsu domov
pri 8 mescih. To se
prav, je bil krepko
cez eno leto, ¢e ni bil
ze skor dve leti
doma. Mislim, ko je
bil Ze doma dve leti
star, da so me dal
Sele v razvojno, no.
Pozno, no.

pri 2 letih

zacetek zgodnje
obravnave

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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D7

Dolg casa sva hodila
tja na fizipoterapijo.
Zato, ker nas v
Domzalah sploh niso
hotl vzet, ker so se
ga ustrasl. Ker je on
mel stomo,
gastrostomo za
hranjenje, pa Se s
tem, da smo ga mogl
aspirirat. In oni so se
ga ustrasi, kot da bi
prsu vesolc, ane. Sej
Jje pol rekla tle na
Obrazovem prav, kaj
¢e mu nardit, ne. Tko
da pol, ko je bil ze
tok star, mislim, da
Jje bil ze tri leta al
Stiri skor, da so nas
pa polvndal z
Obrazovga. Je pa
rekla, glej, zdej pa
vec ne mormo, ker
mamo pa tok
dojenckov mi
notranjih, ne, da
zunanjih enostavno
niso vec¢ zmogl, ane.
Pol so na pa mogl.
Se pol je prsla ena
mlajsa, ena druga,
tko da je una
starejsa Sla. Ampak
tut ne dolg, zato ker
nam pol ni ve¢
pripadal.

zavracanje
obravnave otroka
zaradi strahu pred
nepoznanim

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

E2

Itak potem sva bla
pred tem, preden je J
sploh prisel v zavod
za gluhe, je bil
veckrat
hospitaliziran v Soci,
kjer je imel vso
kompletno
obravnavo od
delovne terapije, do
fizioterapije. Tam je
mel tut logopeda,
sam logopeda smo
pol kr mal zapustil,
zato ker je blo
predzgodaj, ker ni
imel aparatov in ni
melo smisla. V
glavnem najveé smo
delal na Soci s tem
zadevami, ker takrat
to Se nismo vedli.
Ampak on je mel tut

hospitalizacija v
So¢i (delovna
terapija,
fizioterapija,
logoped) pred
otrokovim prvim
letom

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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dost motoricnih
tezav, ni sedel, ni
glavce drzal in tako.
To vam zdej govorim
v obdobju do enega
leta. In smo meli zelo
intenzivne
fizioterapije, kar se
tega tice.

E3

Po napotnici sami
sicer zelo malo, tako
da je blo ogromno
tega
samoplacniskega.
Kar je blo zelo
financno naporno.

zelo malo preko
napotnice —
ogromno obravnav
samoplacéniskih

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

E4

Ves cas smo bli
seveda tudi v
postopku za vsaditev
implanta. Ampak to
se je vieklo
nenormalno.

nenormalno dolg
postopek za
vsaditev implanta

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

E7

In ta polzev vsadek
Jje bil taka novost
takrat, da recimo
smo doziveli, ko je
bil J operiran pri
dveh letih in enem
mescu, to je blo
mesca maja 2001, je
zdravnik, ki je
nadomescal takrat
G, ki je danes zelo
priznan pediater na
kliniki, je rekel, da
mu ne bo previl rane,
da mu ne bo kake
zicke iztaknu iz
glave. Se pravi
popolno neznanje in
tudi nezanimanje,
kar je se bolj bolelo.
Ne samo to, da ne
znas, pa da ne ves,
kaj je zdej ta novost
prinesla pa fo,
ampak ti nasi otroci
so veljali za robote,
za cées, kukr da to iz
tega itak nic ne bo,
mi starsi pa sploh za
fanatike, da itak ne
vemo, za kaj se gre,
mislem, kako se gre,
kaj bi radi sploh.

neznanje,
nezanimanje,
nerazumevanje
starSev s strani
zdravstvenih
delavcev

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

E8

Ne, ne. To so zZe
specialisti pol
naprej. Ona ni imela
kej dost.
Surdopedagoska

surdopedagoska
obravnava,

1 ura fizioterapije
na 14 dni

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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obravnava je bila
preko zdravstva.
Tudi fizioterapija je
bila preko zdravstva.
Samo, kar je pa zelo
pomembno, na 14
dni 1 uro. Kar ... sej
mislim, da niti ne
rabim nadaljevati.
To je smesno. J je na
koncu mel toliko
fizioterapije, ampak
res vecinoma
samoplacnisko.

E9

Js sm hodila potem v
Soco na
izobrazevanje. V
Soci sva bla po tri
tedne vcéasih skp
hospitalizirana, da
so nardil strnjeno
obravnavo. Potem
sm se js tam naucila
in sm delala doma
preko valjev, kar se
tice fizioterapije. Da
bi se njega usposobl
¢imprej, da bi hodu,
da bi se mu misice
utrdile, da bi glavo
drzu, da bi sedu in
take zadeve.

hospitalizacija v
Soéi (strnjena
obravnava +
izobrazevanje)

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

Ell

In tam v bistvu z
neonatalnega naprej,
se je potem zacel
ORL, torej kar se
sluha tice. In pol, ko
si enkrat na ORL-ju,
potem pa kaj naprej
zdej? Tam te nekak
medicinsko vodijo,
zdej pa kam pa zdej
ti naprej sploh pases,
kako, ane. Zdej so pa
to tezave v tej nasi
ljubi zakonodaji, ker
ne vem, zakaj je temu
tako, ane, ker tuki
gre za Cist
popolnoma drugo
stvar, ker tuki gre za
pomoc otroku
oziroma druzini.
Klinika kokr, da ne
sme sporocat, kaksne
paciente ma zaradi
varovanja podatkov
— takrat Se ni bilo
GDPR-ja — ampak je
to varovanje

neonatalni
oddelek,
ORL

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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podatkov in smo v
bistvu si mi mogl
sami po napotku
iskat pomoc.
Namesto, da bi blo to
ze vse vpeljano. Ne
vem, prides ti tja kot
pacient, postavjo
diagnozo, aha, ta pa
ta problem, se
poklice zavod in te iz
zavoda nekdo
kontaktira. Ne, to
morjo starsi vse
sami. In to je grozno.
To je vedno znova
odpiranje ran. Klices
enega, mu vse
razloZis — ja nism
taprav, jutri pride
drug, unmu povejte.
Mislim ahh, ne. V
glavnem. Tut mal
smotan se je vse to
nazaj spominjat.

El12

Zdejle na pamet ne
vem, ampak ce mam
dobr v spominu, bi
naj bilo ura na
teden, ampak ker je
bilo primanjkovanja
fizioterapevtov
takrat, nej bi bla
njegova
fizioterapevtka s
pediatricne klinike
na daljsi bolniski,
drugih
fizioterapevtov za ta
predel ni bilo v
Lublani in potem bi
mogla hodit v Kranyj,
kot sm rekla, mislim
da na 14 dni al tri
tedne eno uro. S tem
nikakor nism Sla in
sm Sla potem
popolnoma vse
samoplacnisko. N¢
nisva mela od
zdravstva, da bi js
lahko rekla, da bi
bilo nase zdravstvo
zasluzno, da J hodi —
ni variante. Razn
mogoce Soca. Tist pa
ja. Tist je bla pa
strnjena obravnava,
ampak tist je bla na
leto tri tedne.

oddaljenost in
manj pogoste
fizioterapevtske
obravnave zaradi
primanjkovanja
fizioterapevtov

slabosti

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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F1

A je bla glede na to,
da so ugotovili, da
ima tezave z vidom,
obravnavana pri
okulistu in to je blo
to. Potem, ker so ble
tut tezave z sluhom,
sva hodile na ZGNL
in iz ZGNL-ja sva
potem, ker so bile
komisije za
usmerjanje, sva bile
usmerjene na
komisijo za zavod za
gluhe in je potem tut
domov dobivala eno
surdopedagoginjo, ki
Je nato z njo delala
enkrat na teden po
eno uro. In zacela je
tam nekje, ko je bla
A stara tri leta
priblizno.

okulist,
ZGNL

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

F7

Stara je bla 14
mescev, ko sva
zacele z razvojno
ambulanto. V bistvu
hodile sva na
fizioterapijo, potem
sta hodila oba,
potem pa ni vec
hotla delat. In tut A
je bla dolga in tko in
mislim da so tam pri
enih osmih letih
nehal z njo delat.

razvojna
ambulanta pri 14
mesecih

zaCetek zgodnje

obravnave

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

F10

Ja, samo na
nevrofizioterapijo in
par let k logopedinji.

nevrofizioterapija,
nekaj let
logopedske
obravnave

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

G4

Poleg psihologinje in
nevrologa, pri teh
obravnavah ne.
Potem smo bli pa
itak na ORL, k je
dobu prvi vsadek ne.

psihologinja,
nevrolog

strokovnjaki
vklju€eni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

G5

Ne, v razvojni
ambulanti je bla
samo ta razvojna
zdravnica, ampak
ona nas je pa takoj
poslala na
pediatricno.

razvojna zdravnica

strokovnjaki
vkljuceni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

G6

Pac na nevroloski
smo mel te redne
preglede enkrat na
leto. Smo sli v bistvu
v to, da so preverl, a
se je stanje kej
spremenu, gor dol.

redni pregledi v
nevroloski
ambulanti enkrat
na leto, obravnave
pri psihologinji

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava
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Pa na obravnavo
smo hodil k tej
psihologinji. Mislem
na obravnavo, nekak
smo se zmenil, da bi
probal, ker ona nas
je probala usmert k
tej J M tle na
zavodu, k je
psihiatrinja. Ampak
ona pa prav, da
zdrav z zdravili. Zdej
Je pa to tko. Zdej tela
zdravila za ADHD in
podobna so zlo
zanimiva, tko da sm
Js enostavno reku,
mislem R jih itak ne
bi, da nima smisla.
Probimo mi to na
drug nacin. Sej se je
v bistvu unesu, ma
pa neke svoje
obrambne
mehanizme.

G36

Prej so vsi trdil, da
Jje avtist, da zato hodi
... Ker on je dejansko
hodil samo ob steni.
Ni upal pa po sredini
sobe iti. Ja on ni
videl! (...) In so ga
poslali na
preventivni pregled
na ocesno kliniko in
ga je pregledala in je
rekla: »Ali ta otrok
sploh upa na cesto,
saj ima 8 dioptrije
ter zmanjsano vidno
polje?«

vse do
preventivnega
pregleda na ocesni
kliniki, mislili, da
ima otrok avtizem

opis poteka

potek zgodnje
obravnave

zgodnja
obravnava

Kdo vse je bil v ta proces vkljucen?

ST.
IZJAVE

1ZJAVA

POJEM

KATEGORUJA

NADKATEGORUJA

TEMA

Al0

Ja, na podoben
nacin, sam da je bla
zdravnica druga.
Mislim, da to je bla
pa tista osebna nota,
ki je vsak zdravnik
pusti. Mislim, de pri
C je blu mal slabse,
no, kot pol pr A. Ni
pa C imel nic
obravnave delovne

terapije, pa

zdravnica

strokovnjaki
vkljuceni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava
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logopeda. Tega pa ni
Jemu.

All

Ja, imel je samo
fizioterapijo.

fizioterapevt

strokovnjaki
vkljuceni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

B7

Pr njej sva pa hodili
Se na delovno
terapijo v Kranj.
Mislim, da je bilo na
14 dni v dolocenem
obdobju.
Nevrofizioterapevtka.
Socialne delavke v tej
razvojni ambulant ni
blo. Logoped je se
bil. Pa zlo, zlo dobra
obravnava je bla v
teh kolonijah. Tam je
bla pa celostna
obravnava, cele
druzine, no.
Prakticno tam smo
sli cela druZina in je
bil ravno tako
vkljucen tudi C tam.

delovni terapevt,
nevrofizioterapevtka,
logoped

strokovnjaki
vkljuceni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

C8

Tiflopedagoginja.
Psihologinja je bla
vkljucena tut zravn.
Pa socialna delavka.
To je pa v bistvu to
na Centru IRIS.

tiflopedagoginja,
psihologinja,
socialna delavka
(Center IRIS)

strokovnjaki
vkljuceni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

CI18

Na ZGNL imajo torej
tudi zgodnjo
obravnavo. Najprej
smo se sestali s
strokovnim timom. Ni
blo tukaj
surdopedagoginje
prisotne, ampak je
bil prisoten ravnatelj,
psihologinja in
socialna delavka

ravnatelj,
psihologinja,
socialna delavka
(ZGNL)

strokovnjaki
vkljuéeni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

D6

Ne, ne. Samo
zdravnica. Ona ga je
samo tako mal
pogledala, ja mal
slabo giba, bo tezko
shodu, ne bo shodu.
Mislem tko, ni¢
posebnega. Na
fizioterapijo sva
hodila.

zdravnica,
fizioterapevtka

strokovnjaki
vklju€eni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava

E8

Ne, ne. To so zZe
specialisti pol naprej.
Ona ni imela kej
dost.
Surdopedagoska
obravnava je bila
preko zdravstva. Tudi

zdravniki specialisti,
fizioterapevtka,
surdopedagoginja

strokovnjaki
vklju€eni v
zgodnjo
obravnavo

zgodnja
obravnava
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fizioterapija je bila
preko zdravstva.
Samo, kar je pa zelo
pomembno, na 14 dni
eno uro. Kar ... sej
mislim, da niti ne
rabim nadaljevati. To
je smesno. J je na
koncu mel toliko
fizioterapije, ampak
res vecinoma
samoplacnisko.

F6 Ne, ne, ne. Samo zdravnica, strokovnjaki zgodnja
zdravnica in sestra medicinska sestra vkljuceni v obravnava
tam in to je to. zgodnjo

obravnavo

G3 Ne, on je zdej zdravnik, strokovnjaki zgodnja
primarij pediatricne | klini¢na psihologinja | vkljuceni v obravnava
klinike, nevroloskega zgodnjo
oddelka. Takrat Se ni obravnavo
bil primarij, je bil
samo na nevroloski.

Pol ga je Se una, k ga
je zamenjala, ker mi
smo na to nevrolosko
hodil par let, ne. Pa
klinicna
psihologinja.

Kaksen je (bil) po vaSem mnenju pomen zgodnje obravnave za vaSega otroka?

ST. 1ZJAVA POJEM KATEGORIJA | NADKATEGORIJA TEMA
I1ZJAVE
Al2 To ima zelo veliko zelo velik stopnja pomena | pomen zgodnje zgodnja
pomen. pomen obravnave za otroka obravnava
Al3 Ker zdej, ko se pomembnost utemeljitev pomen zgodnje zgodnja
nazaj vracas in ¢imprejSnje pomena obravnave za otroka obravnava
vidis, da prvic je postavitve
zelo pomemben, da | diagnoze
se odkrije zlo zgodaj
sama diagnoza, da
ne zamujas tistga
casa, ko se otrok
govorno razvija
oziroma razvija na
vseh podrocjih
Al4 Je res, da ogromn pomembnost utemeljitev pomen zgodnje zgodnja
del nardi ORL operacije (opp. | pomena obravnave za otroka obravnava
klinika s samo polzev vsadek)
operacijo in z vso to
podlago. Brez tega
itak ni nec.
AlS Naprej pa vsi ti velik pomen utemeljitev pomen zgodnje zgodnja
delavci, ki so vseh delavcev, | pomena obravnave za otroka obravnava
vkljuceni v vklju€enih v
rehabilitacijo tacga | rehabilitacijo
otroka, je tut zlo otroka
velikga pomena
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Al6

Za moje pojme, no.
Ker zgodnja
obravnava je
najbolj pomembna,
ker se nardi neka
baza na govornem,
Jjezikovnem
podrocju. Brez tega
pol ni né, ane.
Oziroma na tu se
vse postavlja.

zgodnja
obravnava kot
osnova za
razvoj
govornega,
jezikovnega
podro¢ja

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

B11

Ja, se prav. Zgodnja
obravnava je zlo
pomembna, ker bl
kot je otrok vkljucen
v to, bl vecjega
pomena je.

zelo
pomembna

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

B12

Mogoce, glede na
to, da se je ta
zgodba drugic
dogajala, si na vse
skupaj mal bl
pozoren, jemljes, zdi
se ti, da bo vse
skupaj bl gladko
teklo. Ampak v
primeru A zmerej ni
gladku teklo, no.
Kukr ta
komplikacija v zvezi
Z vrtcom, v zvezi z
nerazumevanjem
otroka s posebnimi
potrebami. Tu bi
lahko izpostavla, da
tu je bla slaba
izkusnja. Drgac pa,
Jja. Je bil sistem
vpeljan, in je blo
dobr.

boljsa
pripravljenost
ob drugi
izkusnji
oviranosti

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

C10

Zelo, zelo
pomembno. Se mi
zdi, da je fajn, da se
¢im prej zacne z
vsakim otrockom
delat.

zelo, zelo
pomembna

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

Cl1

Ker je gibalno
oviran, ker
pocasneje, je ne vem
zacel opazvat
stvarce, tezje
opazuje okolico in
gre proti neCemu z
namenom, da zeli
pac do tega it. Mu je
treba to pripeljat k
njemu, je treba v
bistvu svet mu
priblizat in mi do
tega zakljucka ne bi

neposredno
delo z otrokom
za ¢imprejs$njo
osvojitev in
spoznanje
stvari

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava
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prisli brez zgodnje
obravnave. In
zgodnja obravnava
dejansko pouci
starse in tudi seveda
direktno,
neposredno delo z
otrokom, da ¢im
prej osvoji lahko
neke stvari, pa
spozna, ki jih
drugace otrocek
spozna, ko se
normalno razvija in
mu ni treba tega niti
nosit. Zdej, ce bi se
pa to mogoce zacelo
odvijat sele, ko bi
bil on star eno leto
in pol, bi blo
verjetno veliko teZje
za njega.

E5

Tko da, najbolj ble
5o pa Se bolj
zalostne zgodbe, da
so ne vem komaj pri
dveh letih ugotovil,
da otrok ne slisi in
tako naprej. In to so
pac nepopravljive
Skode, ane, ker ce ti
z otrokom
pravocasno ne
delas, kot sm ze
rekla, zamre ta
razvoj za
poslusanje, za govor
sploh, otrok utihne
in ti ko takrat
zacnes s terapijami,
je to od vsega
zacetka. In to je
mukotrpno. Prvic,
ogromno gre casa,
ogromno gre zivcev,
ogromno gre
potrpljenja in s
strani starsev in s
strani otroka. Tudi
sami terapevti so ful
obremenjeni plus
tega to traja prevec
dolgo.

nepopravljiva
Skoda pri
razvoju, ¢e se
ne zaéne z
otrokom
pravocasno
delati

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

E14

Zivljenjskega
pomena je zgodnja
obravnava. To je
enkrat ena.

zivljenjski
pomen

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

E17

Ce on ne bil mel
tako intenzivne

brez tako
intenzivne

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava
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fizioterapije, on ne
bi shodil.

fizioterapije ne
bi shodil

F13

Ja, sigurno je
pomembna, zato ker
Je treba ugotovit,
kok dejansko otrok
zmore in kaj ne.

pomembna

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

F14

Tezko se ocen. In
dejansko ce ti
spremljas otroka od
zacetka, vidis. Sploh
ti specialisti, k jo ne
vidjo vsak teden, je
recimo vidi enkrat
na pol leta, potem
Ze ocen, a je
napredek al ni in da
neke usmeritve, da
se potem vid. Sej t,i
k si skos zravn, ne
vidis. Ne znas.

¢e se otroka
spremlja od
zaCetka in se
otroka vidi na
dolo¢eno
obdobje, se
lazje oceni
napredek

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

G7

Mal smo zamudl.
Ker od ene dohtarce
héerka je bla
operirana takrat, ko
Jje bil R tadrugic,
torej tri leta star.
Njej so prvi implant
dal pri devetih
mescih. In ce bi ga
on dobu prej,
mogoce bi se prej
naucu govort, no.
Ker on je shodu sele
pri 28 mesecih, tako
da je pa samostojno
hodu, je bil pa
pomoje Ze stiri leta
star no. Tko da on
ma probleme z
ravnotezjem, ma
probleme pac¢
zgleda s temi
stvarmi.

malo smo
zamudili

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava

G8

Ja, glejte, prej kot
se zacne, prej se
zacne zgodba
odvijat, manj
zamudi. Otroc si
pac tisto ozanje
nabora govornega
delajo prakticno od
nule. Ni od nule.
Ampak zelo, zelo
zgodi Ze zacnejo. R
pa prakticno do tam
1,5 leta tega ni mel.
In pol, ko mu je ze
spet crknu, je spet
ostal ne neki tocki,

prej kot se
zacne, prej se
zacne otrokov
napredek

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za otroka

zgodnja
obravnava
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sicer je pol lazji
Startal ampak v
bistvu se je on dolg
cajta ... In ¢e neb
tok vztrajal, kot
smo, pa tok delal,
pa ce ne bi mel tok
visoke

koncentracije. On je
bil blazno pozoren. 1

B, k je bla njegova
surdopedagoginja,

Jje rekla, da ne more

verjet. 3, 4 ure sta

onedva delala na ful

in ni zgubu

pozornosti. To je bla

sreca al pa ka jest
vem kaj. Tko da je
on to pac pocel.

Kaksen je (bil) pomen otrokove zgodnje obravnave za vas, kot otrokovega starSa?

ST.
1ZJAVE

IZJAVA

POJEM

KATEGORIJA

NADKATEGORIJA

TEMA

Al7

Jah, lih tku zlo
pomemben.

zelo
pomembna

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava

Al8

Zaradi tega, ker v
bistvu ti imas
otroka. Ko se ti
otrok rodi, ko itak
mislis, da je vsak
otrok, ki se rodi,
zdrav otrok.
Nikakor ne
pricakujes
nobenga
problema,
nobenih tezav. Ko
pa pride do tega
pa se ti itak, ne
vem, svet podre,
karte se ti
sesujejo.
Prakticno mores
celo zZivljenje
postavt na nov na
noge, ce hoces,
da bos pomagal
otroku, da bos Sel
naprej.

ko se ti rodi
otrok z oviro
se ti podre
svet, ki ga je
potrebno na
novo postaviti
na noge

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava

Al9

Seveda gres glih
taku kot stars
skoz vse te faze —
zavracanja,
sprejemanja,
pogovarjanja sam
s seboj, ane.

nekdo ti stoji
ob strani

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava
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Vendar je pa zlo
dobr, da ti nekdo
stoji zravn ob
tem, no.

B13

Kar se pa tice
starsev, pa lih
taku. Mogoce si,
ko gres drugi¢
skozi to zgodbo,
mislis, da ze vse
znas, da Ze se ves.
Tku, kt jemljemo
starsi mamico, ki
je drugorodka, al
pa tretjerodka, k
mislemo, da vse
vejo, ne. Pa je
zmeri Se kej
novga, Se zmerej
so stvari, k jih ne
ves, ki jih ne
poznas, ki jih
mogoce pozabis,
k se dogajajo na
drug nacin ... Thku
da lih taku smo
starsi tut drugic
lahko delezni
podpore in
pomoci.

zelo
pomembna

tudi ob drugi
izkus$nji star§
potrebuje
pomo¢ in
podporo

stopnja pomena

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za star§e

zgodnja
obravnava

B14

V bistvu, ¢e neb
imela teh izkusenj
s C (opp. Zgodnja
obravnava na
ZGNL), bi ta
vidik sigurnu zlo
velik manjkal. Ce
si predstavljam
enga starsa, ki se
prvic spopade s
temu, in je
obravnavan samu
loceno, brez
mogoce podpore
nekega zavoda
odzad, je velik
primanjkljaj
verjetno. Vseh teh
informacij, vseh
teh stvari.
Mogoce sem js
zdej tut manj
iskala vse te
podpore no, tut
nism se, kot sm
rekla ze prej,
udelezevala
srecanyj, vseh teh
vabil, ki so mi bla
poslana prek

pomembnost
podpore
zavoda z vsemi
informacijami
v kolikor se
star§ prvi¢
spopada s tem

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava

101




ZGNL. Mi ni bla
taka velika
potreba oziroma
ne, da mi ni bla
taka velika
potreba. Glede na
tu, da imas tri
otroke, tut
casovno ti ne
uspe, ane.
Mogoce je ena
velika ovira pr
vsem tem je tut ta
oddaljenost, ane.
Mi smo sicer tku
trpezni ljudje, k
smo tko na
periferiji glede na
center Slovenije
doma, ane. Ni
nam problem se
usedit v avto in se
pelet eno uro. Ce
pa vzamem
nekoga, ki ima tu
na dlani, ki ima
to moznost
vkljucevanja v
samem mestu, je
pa tu velika,
velika razlika,
ane. In
organizacija
druzine pri treh
otrokih in pri tem
de sta dva s
posebnimi
potrebami je kar
velik drugace, no.
Tut iz tega
stalisca se js nism
mogla tuk
udelezevat vseh
teh srecanj v
Lublan, kukr bi se
lahka pr enmu
otroku.

Cl12

Tko da bi rekla,
da je zgodnja
obravnava res
zelo, zelo
pomembna. In da
bi blo fajn starse
seznanit s tem,
Ceprov so v Soku,
ko zvejo, da ima
otrok dolocene
tezave, ampak bi
blo fajn seznanit,
sploh e se ve, da

zelo, zelo
pomembna

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava
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gre za okvaro
vida al pa sluha.
Ker majo oboji,
oba zavoda imata
moznost zgodnje
obravnave, da se
jim cim prej
usmeri tja.

Cl13

Za naju je bil
pomen, dav
bistvu spoznas to
diagnozo, da gres
mal globlje v to,
ne vem, kaj je
kolobom, kaj
pomeni, da nekdo
slabse vidi. Ker
Ce ti ne vidis
slabse, ne mores
tocno vedet, kaj
to pomeni za
nekoga.

spoznati se z
diagnozo, kaj
to pomeni za
nekoga

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za stare

zgodnja
obravnava

Cl4

In ti v bistvu oni
predstavjo, zakaj
se gre, na nek
nacin se mogoce
tut mal bolj
prestrasis, ampak
po drugi strani
pomiris zarad
tega, ker ves,
kako se lotit, kako
pomagat. Tko da
Jje vsekakor
podpora tut
starsem ta
zgodnja
obravnava.

pomen
predstavitve
otrokove
diagnoze

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava

CI5

Eno je, da bijs
zacela odpirat
knjige pa tuki
brat vse mogoce,
kaj to pomen
oziroma kako
pomagat otroku s
tezavami vida al
pa sluha, al pa ce
ti nekdo direktno
pove, ki je dal
fakulteto cez pa
ima vrjetn Se neki
prakse za sabo,
kaj se njemu zdi
najboljse, no. No
iz tega vidika tut
zlo, zlo pride
prav, no.

drugace je, Ce
ti nekdo, ki je
dostudiral in
ima izkusnje,
direktno pove
kaj to pomeni,
kako pomagati
otroku

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava

D15

Ogromn.
Ogromn. Prvic,
da ves, da nisi

ogromen
pomen

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava
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sam. Drugic, da ti | ves da nisi utemeljitev
povejo. sam, pomena
povedo stvari
El5 In mislim, da se manjka slabosti potek zgodnje zgodnja
vedno dons, po 20 | povezanost, obravnave obravnava
letih ¢e gledam kontinuirana
nazaj, v Sloveniji, | podpora
kar se tega tice, druzini
manjka ta
povezanost.
Ravno to, kar sem
prej govorila, da
¢im se v eni tukaj so rane, utemeljitev pomen zgodnje
druzini pojavi prizadetost, pomena obravnave za starse
problem, ni obcutljivost,
nikakor stiska,
dovoljeno, da bi medsebojni
se to prepustilo odnosi trpijo,
reSevanju druzine | si nemocen, ne
znotraj. Ker tukaj | ve$ kam se
so rane, tukaj je obrniti, kako
prizadetost, tukaj | pomagati,
Jje obcutljivost, prepuscen si
tukaj je stiska, sam sebi
tukaj potem ze
medsebojni
odnosi trpijo, vse
skp, nemocen si,
nimas izkuSenj, ne
ves, kam se obrnt,
ne ves, kako
pomagat, za
svojga otroka si
pripravijen narest
vse, nimas pa
nikogar.
El6 In ta zgodnja zelo stopnja pomena | pomen zgodnje zgodnja
obravnava to je pomembna obravnave za starSe obravnava

tok pomembno,
da ti nekdo stoji
ob strani, da ti
kaze tisto luc¢ na
koncu tunela, da
ti rece, ja, je zdej,
zdej je tezko,
ampak mi bomo
to pa to skoz dali
in izkusnje so
taksne. Boste.
Pac mal drgac,
ampak boste
zmagal. Js nism
nikol nobenga
zagotovila dobila.
Nikoli nic. Vse
kar je blo, je blo
samoiniciativno.
Verjetno zarad
karakterja, da
sem takrat hotla

pomembno, ta
ti nekdo stoji
ob strani, da te
bodri

utemeljitev
pomena
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reSevat. Zarad
prizadetosti si Se
mejcken verjetno,
ne vem, tisti
trenutek bolj
mocen, ampak je
pa dejstvo, da se
ti pa to Cez leta
vseeno nabira.

F15

Mislim men.
Ogromn stvari
sem se priucila,
velik stvari tko,
ker sem slucajn
vidla, pa slucajno
tko. Js sm mela
sreco, da sem se
relativno zgodi s
tu gluhoslepoto
zacela ukvarjat,
pa da sm mela
pripomocke, pa
kako, pa kaj, pa
kaj delajo, pa
brala, pa ene
knjigice pisala ...
Je blo lazji. Od
tega, ker pa nisi
mel, pa dejansko
ni blo.

lazje, ker se
ogromno stvari
priucila sama,
ukvarjanje z
gluhoslepoto

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za stare

zgodnja
obravnava

F17

Ja, tist kar smo
mi mel, sej niki je
blo ne, sam takrat
se o gluhoslepoti
ni govoril. To ni
blo ne.

ni bilo govora
o gluhoslepoti

utemeljitev
pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava

F18

Ja, sigurno bi jo
rabla. 100 %. Sej
pravm, mi Smo po
svoje mel sreco,
da smo po spletu
nakljucij padl cez.
Tut to, da je
potem, da sm bla
Js vztrajna in da
sm js dosegla, da
je hodila v oba
vrtca, da ni
hodila samo k
gluhim, da je tut k
slepim, da je vsaj
mela od obojga.
Se pa takrat ni,
tko kr na primer
zdej hodjo
vzgojitlce iz
rednega vrtca se
ucit k slepim v
vrtec, kako delat z
otrokom, al pa

bi jo zagotovo
potrebovala

stopnja pomena

pomen zgodnje
obravnave za starSe

zgodnja
obravnava
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gluhi al pa tko.
Takrat tega Se ni
blo, ne. To je res
tok nazaj, ne. Res
na samoiniciativo
mene v bistvu kot
pac nekoga, ki je
nekej zvedel,
nekej doumel,
ane, al pa neki
sam opazu ...

G9 Ja c¢im prej. tem pomembna za | stopnja pomena | pomen zgodnje zgodnja
bolj to zrihtat. otroka obravnave za starse obravnava
Vsak stars si zeli,
da bi mel otroka ¢im prej se utemeljitev
normalnega. Cim | zatne, tem pomena
bolj za otroka. bolje
Prej bi se to
razvijal, prej bi
blo to.
Je vas otrok prejel kaj podpore pred vstopom v vzgojno-izobrazevalno institucijo
(vrtec/Sola/zavod)? Kaksno?
ST. IZJAVA POJEM KATEGORIJA | NADKATEGORIJA | TEMA
IZJAVE
Al Seprav mi smo bli iz ORL usmerjeni | podpora pred podpora otroku podpora
iz klinike (opp. na ZGNL vstopom v
ORL) pr postavitvi vzgojno-
diagnoze, da je izobraZevalno
gluh, da je pac imel institucijo
tezave z gluhoto,
napoteni na ZGNL.
A24 Ja. S tem, da zgodnja operacija | podpora pred podpora otroku podpora
morem pa rect no, vstopom v
da je bil C'v tistem vzgojno-
obdobju, eden od izobrazevalno
prvih s tok zgodnjo institucijo
operacijo. Prej ce
je bila operacija
ponavad med 2. in
3. letom, pac 18 let
nazaj, je bil C eden
izmed redkih, da so
ga bel zgodaj
operiral.
B35 Ves ta cas je bila spremljanje otroka | podpora pred podpora otroku podpora
spremljana v Vv razvojni vstopom v
razvojni ambulanti | ambulanti vZgojno-
pod vodstvom izobrazevalno
zdravnice, institucijo
medicinske sestre,
fizioterapevta.
C4 Najprej sva bla en | ogromno Stevilo podpora pred podpora otroku podpora
mesec na preiskav na vstopom v
neonatalnem razli¢nih oddelkih | vzgojno-
oddelku, potem sva
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bla ene dva tedna
doma, potem sva se
vrina nazaj na
pediatricno in sva
bla na
pulmoloskem
oddelku, nato na
gastro oddelku, ker
50 ogromno
preiskav delal, ane.

izobrazevalno
institucijo

Cs

Sej smo bli na
pregledu pri
oftalmologu in so
oni povedal o
kolobomi, o temu,
mislim da so takrat
rekl, -11 dioptrije,
da predvidevajo, da
ima, ampak
dejansko se ti ne
zavedas, kaj vse to
pomeni, kaj je zdej
to za en kolobom.
Jest sm sla sicer
takrat $la brat o
temu kolobomu,
tako da sem vedla
prblizno, na kaj
vpliva, ampak
lahko zelo razlicno
vpliva na
posameznike. Na
enga samo tko, da
ima pac ... Mislem
na T na zZalost tako,
da ima pac res Cist
zamegljeno ne
glede na to, da ima
ocala, mu ne
pomagajo v
popolnosti.

informacije o
stanju, ne pa
razlaga o tem, kaj
vse to pomeni za
otroka

pomanjkljivosti
podpore

podpora starSem

podpora

C17

Na Soco smo
najprej hodil na
fizioterapijo pa k
logopedinji zaradi
hranjenja. Potem
pa smo hodil tut na
strnjene obravnave.

fizioterapija,
obravnave
logopeda, strnjene
obravnave na Soci

podpora pred
vstopom v
vZgojno-
izobrazevalno
institucijo

podpora otroku

podpora

C24

Ne dajajo no dovolj
podpore otrokom,
ki imajo Se druge
tezave. Nimajo v
bistvu ... Sej tut na
Centru IRIS nimajo
fizioterapevta, majo
pa recimo Sportne
pedagoge, oni so
tut izobraZeni na
tem podrocju vida
zravn in delajo na

ni dovolj podpore
za otroke z veC
ovirami

pomanjkljivosti
podpore

podpora otroku

podpora
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nek nacin tut kot
ne, ne morm rect
kot fizioterapevt
ampak, delajo na
Sportni aktivnosti
otrok, ane. Tut teh,
ki imajo gibalne
oviranosti. Tko da
ja, tam imas
obcutek, kot da
imas povsod nekje
mal zaprta vrata in
zato nam je
logopedinja
priskocila na
pomoc, potem Smo
se pa vseen odlocil,
da gre v razvojni
oddelek zaradi
fizioterapije. To se
nam je zdelo
pomembno.

D9 Pa razvojno, pol je | razvojna opis poteka potek zgodnje zgodnja
pa mel Se razne te ambulanta, obravnave obravnava
preglede, sploh k je | redni pregledi
prsu vn iz bolnice vida, sluha, gastro,
je imel konstantno | nevro
kontrole vida,
sluha, pol sva mela
gastro, pol sva
mela nevro. To je
blo mesecno. Vsak
mesec je blo skor
neki, ne.

D12 Samo medicinsko samo medicinska | podpora pred podpora otroku podpora
obravnavo, obravnava, vstopom v
podporo podpora vzgojno-

izobrazevalno
institucijo

D20 Nic. Ne. Se to, ko je | ni¢ podpore podpora pred podpora starSem podpora
Su v vrtec, sm vstopom otroka
mogla sama iskat, v V vZgojno-
kater vrtec. izobrazevalno

institucijo

E19 Preden je sel v mesec na podpora pred podpora otroku podpora
vrtec sva bla midva | neonatalnem vstopom v
hospitalizirana v oddelku, vZgojno-

Soci. Bila sva en hospitalizacijana | izobraZevalno
mesec na Soci institucijo
neonatalnem

oddelku v bolnici,

da so te pr