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Darja ZavirSek

LJUDJE, KI POTREBUJEJO POMOC
ZA SAMOSTOJNO ZIVLJENJE

Razmiljonje ob prvi Driavni konferend o zogovorniStvu in pomodi za ljudi s posebnimi potrebami,
njihove storSe, prijotelie in strokovne delovce (Izloke, 6.in 7. april 1995).

Ko je leta 1992 izSel Prakti¢ni prirocnik
za oscbje v sluzbah za ljudi s posebnimi
potrebami, ki sta ga napisala zakonca
Brandon, je Vito Flaker v uvodu spomnil
na pomen poimenovanj in na negativne
nanose, ki pocasi sedajo na nove pojme
za opredelitev ljudi s prizadetostmi. Ta-
krat se je sintagma »ljudje s posebnimi
potrebami« zdela najmanj stigmatizira-
joca, ¢eprav ne povsem zadovoljiva. V is-
tem casu je Jelka Skerjanc, izhajajo¢ iz
normalizacijskega razlagalnega modela za
delo z ljudmi, ki potrebujejo pomoc v
vsakdanjem Zivljenju, vprasala nekatere
ljudi, opredeljene kot duSevno prizadete,
kako Zelijo biti poimenovani. Odgovorili
so, da Zelijo, da jih strokovnjaki in drugi
imenujejo fudje.

Odgovor je tako logi¢en, da Se ostre-
je peoblematizira klasifikacijske manire
negativnega profesionalizma in raznih
sstrokocentrizmove. Subtilno se pribliZza
konceptu normalizacije, ki mu David in
Althea Brandon pravita »nacela vsakda-
njega zivljenja«. Vsi Zelimo biti za druge
*ljudje«, v nekaterih kulturah pa ime za
pripadnika etni¢ne skupine tudi dejan-
sko pomeni ¢lovek: pri Romih (Roma),
Eskimih (Inuit) in Se bi lahko naStevali. S
staliS¢a ljudi, o katerih govorimo, sin-
tagma »ljudje s posebnimi potrebami« ni
ustrezna. Gre za to, da se njihovo zivljenje
s pomocjo plac¢ane in neplacane pomocdi
kar najbolj pribliza vsakdanjemu, in ne,
da kopi¢imo kaksSne sposebne potrebes.
Iz antropoloske perspektive, ki poudarja
¢lovekovo enkratnost in neponovljivost,
smo sljudje s posebnimi potrebami« vsi,
saj je vsakdo edinstven in s tem poseben.

Zato bi bilo ustrezneje govoriti o Jju-
deh, ki potrebujejo pomoc za samostojno
Zivljenje. To poimenovanje ne vsebuje
elementov razvrednotenja, saj ne gre niti
za »prizadetost« niti za »poscbne potre-
bes, ki potrebujejo »posebno obravnavos.
Gre za delitev istega sveta in istih pravic,
kot jih imajo ljudje, ki v vsakdanjem Ziv-
ljenju ne potrebujejo pomodci. Pomo¢ ne
pomeni niti dobrosrénosti ali pomiritve
slabe wvesti niti paternalizma in nove
odvisnosti, temve¢ pomeni spremljanje
ljudi na poti k samostojnejSemu Zivljenju.
Vendar pa so vsa nova imena le za pomir-
itev strokovnjakov, ljudem, o katerih go-
vorimo, pa redko prinesejo kaj novega.

Ljudje, ki potrebujejo pomoc¢ za
samostojno Zivijenje, so neprestano soo-
¢eni z dejstvom, da jim vecina, s katero
prihajajo v stik, odvzema pravico prevze-
mati pozitivno vrednotene druzbene vlo-
ge. Koncept valorizacije druzbenih vlog
/social role valorization/, ki izhaja iz te-
orije normalizacije in ga je razvil Wolfens-
berger, vsebuje zahtevo, da prizadeti
opravljajo vloge, ki so v druzbi cenjenc,
in da so poleg splosnih ¢lovekovih pravic
upostevane tudi tiste, ki izhajajo iz nji-
hove prizadetosti (pravica do dostopa v
javne prostore, pravica do zavarovanih
delovnih mest, pravica do spremljevalk in
spremljevalcev). Namesto tega so ljudje s
posebnimi potrebami praviloma obravna-
vani s pomilovanjem, ki mu NiChorcora,
Jenning in Lordan (1994) pravijo pitied
box mentality. Pomilovanje, ki pogosto
dobi obliko milos¢ine, zahteva hvalez-
nost. Denar, ki se zbira v kovinskih poso-
dah, ne krepi pravic ljudi s prizadetostmi,
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temvec legitimira odnosna razmerja med
dajalcem milo3¢ine, torej dobrotnikom,
in sprejemnikom miloS¢ine, torej tistim,
ki mora biti hvaleZen. Kolik$ni so obc¢utki
krivde in nelagodja, govori izjava sloven-
ske socialne delavke, ki je po veddnev-
nem druZenju z osebo, ki potrebuje po-
moc¢ za samostojno Zivljenje, pripovedo-
vala o svojem nelagodiju, zaradi katerega
ni mogla vprasati mlade Zenske, kaj je z
njo, zakaj je klasificirana kot oseba s po-
secbnimi potrebami«, Pomilovanje in tudi
predsodki so onemogocili ¢loveski stik,
ki bi ga lahko ti osebi vzpostavili. Novo
razmerje med drzavnimi, prostovoljnimi,
privatnimi, karitativnimi sluzbami in lju-
dmi, ki potebujejo pomod¢ za samostojno
zivljenje, pa zahteva tudi novo izobraze-
vanje, ki bo temeljilo na vzajemnem uce-
nju med uporabniki razli¢nih sluzb in
strokovnjaki.

Zdi se, da je Prva drzavna konfe-
renca o zagovornistvu in samopomoci
za ljudi s posebnimi potrebami, njihove
starse in prijatelje za vselej pretrgala z
doslejSnjo prakso, po kateri uporabniki
niso bili vkljuceni v izobrazevalne proce-
se, temved so v njih sodelovali samo stro-
kovnjaki. Organizatorji iz Sklada Silva so
povabili ljudi, ki potrebujejo pomoc¢ za
samostojno Zivljenje, pridobili zanje sred-
stva pri Ministrstvu za delo, druzino in so-
cialne zadeve in jim organizirali bivanje v
hotelu, kot se za take konference spodo-
bi. StarSem ljudi s posebnimi potrecbami,
njim samim in prijateljem je omogocil
u¢enje v delavnicah in vsem udelezen-
kam in udeleZzencem ob koncu srecanja
izdal potrdilo o udelezbi na konferenci,
ki je imela naslov Samostojno Zivijenje.

Delo na konferenci je potekalo v
dveh skupinah. V eni so delali ljudje, ki
potrebujejo pomoc¢ za samostojno zivlje-
nje, skupaj s svojimi prijatelji in sprem-
ljevalci. Vodil jo je Andrew Holman, znan
zagovornik c¢lovekovih pravic iz Velike
Britanije. V drugi delavnici so bili starSi
ljudi, ki potrebujejo pomo¢ za samosto-
jno zZivljenje, in nekaj strokovnih delavk
in delavecev. Vodila sta jo Althea in David
Brandon, ustvarjalca in vizionarja sodob-
nih pristopov pri naértovanju psihoso-

cialnih sluzb z Anglia University v Cam-
bridgeu.

Cilji konference, kot so jih na zacet-
ku zapisali organizatorke in organizatorji,
so bili naslednji:

1) dvig ozavesCenosti in Krepitev
modci uporabnikov in uporabnic socialnih
sluzb;

2) posredovanje potreb uporabni-
kov in njihovih pric¢akovanj drZavi in
nacrtovalcem sluzb;

3) opredelitev vizije delovanja sa-
mopomoc¢nih skupin;

4) harmoniziranje nac¢rtov in njiho-
VO uresnicevanje.

Ena od udelezenk je pri porocanju o
delu skupine ljudi, ki potrebujejo pomoc
za samostojno zivljenje, izjavila, da so bili
takrat, ko so govorili v skupini o svojih
Zcljah, vsi preseneceni, koliko Zelja imajo.
Sele zdaj, ko so jih izrazili, obstaja moz-
nost, da pristopijo k njihovi uresnicitvi.
Veliko jih je zahtevalo zaposlitev in to, da
jih ljudje, ki nimajo diagnoz, sprejmejo
medse. Govorili so o ob¢utku nerazum-
ljenosti in izklju¢enosti. Eden od udele-
zenceyv, ki dela v delavnici pod poscbnimi
pogoji, je dejal, da Zeli razvrScati prazne
steklenice v razli¢ne zaboje, ki jih upo-
rabljajo trgovine. Njegova najvecja zelja je
bila, da bi neko¢ opravljal to delo v »na-
vadni« trgovini. Za to delo ne more nihde
trditi, da je za Cloveka, ki potrebuje po-
moc¢ za samostojno Zivljenje, »prezahtev-
no«. Gre za toge predstave ljudi, ki niso
prizadeti, o tem, kaj zmorejo ljudije, ki so
drugacni, in kakSne so njihove pravice v
druzbi tistih, ki nimajo psihiatri¢nih diag-
noz.

Nekateri so govorili o naértih Sku-
pine za samostojno zivljenje, ki bo zacela
izdajati Casopis za obveScanje javnosti o
svojih potrebah, Zeljah in vizijah. Neka-
teri udeleZenci in udelezenke so si pred
koncem prvega dne ogledali video o spol-
nosti, o eni najboj tabuiziranih in bolec¢ih
tem. Sklepi, ki so jih udelezenci posredo-
vali o vsebini videa, so bili:

1) spolnost je pomemben del Ziv-
ljenja vsakega cloveka, tudi ljudje s po-
sebnimi potrebami imajo potrebe v zvezi
s spolnostjo;
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2) o spolnosti se je pogosto tezko
pogovarjati s starSi in skrbniki, zato je
pomembno, da najdemo zaupno osebo, s
katero se bomo lahko o tem pogovarjali;

3) prijatelji in strokovno osebje nam
lahko pomagajo tako, da se pogovarjajo z
nasimi starsi in skrbniki o svojih straho-
vih. NaSe izkusnje v spolnosti jim lahko
posredujejo na primer tako, da zagotovijo
starSem, da njihovi otroci niso v nevar-
nosti in da delajo tisto, kar jih osrecuje.

Nekateri so govorili o arhitekton-
skih in transportnih ovirah, ki jih omeju-
jejo pri samostojnosti. Opozorili so, da
ljudje na invalidskih vozickih nimajo ure-
jenih poti brez ovir, da ne mor¢jo upo-
rabljati sredstev javnega prometa kot dru-
gi ljudje in da politiki tega ne upostevajo.
Zelijo si posebne avtobuse, s katerimi bi
postali mobilnejsi, ne da bi za prevoz,
izlete in voZnjo iz enega kraja v drugega
potrebovali pomoc strokovnega osebja.
Vecina udelezenk je izrazila Zeljo, da bi se
o spolnosti pogovarjali sami, brez navzoc-
nosti starsev.

Pomemben del pogovorov je bila za-
hteva po vrnitvi volilne pravice, ki je bila
nekaterim posameznikom arbitrarno in
brez njihove vednosti odvzeta. Andrew
Holman je predlagal, da se izvede skupna
raziskovalna naloga, ki bi vkljucevala pri-
zadete posameznike in ljudi iz univerze,
ki naj raziScejo, koliko ljudem je bila ta
pravica odvzeta, na kaksen nacin in zakaj.
Ljudje, ki potrebujejo pomoc¢ za samosto-
jno zivljenje, so poudarjali naklju¢nost te-
ga odvzema, za katerega izve Clovek tako,
da kratko malo ne dobi volilnega listica.

Ljudi, ki potrebujejo pomoc za sa-
mostojno Zivljenje, je bilo mogoce raz-
likovati le po stopnji sekundarne pri-
zadetosti. Razlikovati je bilo mogoce med
tistimi, ki Zivijo pri starSih, in pescico ti-
stih, ki Zivijo v institucijah. Za slednje so
bile znacilne institucionalna drza, iatro-
gene poskodbe in Stevilne kadilske situa-
cije, ki so posledica dolgotrajnega bivanja
v prostoru »Cakajoce kulture« (¢f Zavirsex
1994). Ena od Zensk, ki ji je bilo okoli 30
let in Ze nekaj let zivi v domu starejSih
obc¢anov, je imela na levem kotu spodnje
ustnice temno liso, ki so jo pojasnjevali

rumeno rjavi prsti. Ta zunanja posSkodba
je posledica veriznega kajenja »do filtra«
in do zadnjega vlakna tobaka, ki dobe-
sedno preZge prste in koZo ustnic, jo por-
javi. Zenska je nekajkrat poudarila, da Zeli
zapustiti institucijo, v kateri zivi, in se
vrniti v okolje, iz katerega so jo iztrgali po
kopici izgub in diskriminacij. Zeli se vrni-
ti med prijatelje in prijateljice v delavnici
pod posebnimi pogoji. Clani in ¢lanice
skupine so jo podprli in poudarili, da za-
piranje ljudi v institucije »ni pravi¢nos, da
je to »oblika zatiranja«.

Vidna kronifikacija kot posledica in-
stitucionalnega Zivljenja pa je na seminar-
ju dobila S¢ nove obrise, saj je v spreje-
majoc¢em, vsakdanjem, nenadzorovalnem
vzdusju, ki je vladalo, postala bolj zabri-
sana. Za nckaj dni so jo prekrili odnosi
spoStovanja in sprejemanja drugacnosti
kot del normalnosti. Zenska s kroni¢no
prezgano ustnico se je na koncu konfe-
rence zahvalila Holmanu, da ji je omogo-
¢il izraziti potrebe in Zelje in da jo je pos-
lusal. Podprli so jo tudi drugi uporabniki,
njeni sodelavei v delavnici pod poseb-
nimi pogoji. Zahtevali so, da se¢ njihova
nekdanja sodelavka vrne v okolje vsak-
danjega Zivljenja, in apelirali pri osebju
institucije, da je ne bi zapirali v prostore.
Bili so zgrozeni, da so izhodi iz institucije
dovoljeni le v dopoldanskih urah za uro
ali dve. Tako kratenje Clovekovih pravic
je bilo ljudem, ki potrebujejo pomo¢ za
samostojno zivljenje in zivijo pri starSih,
manj znano.

Znacilnost ljudi, ki potrebujejo po-
mo¢ za samostojno Zivljenje, je, da so
vecdino zivljenja preziveli v okolju, v ka-
terem so dobili malo spodbud in doziveli
veliko izrabljanja. Znano je, da je Stevilo
otrok, ki so preziveli spolno izorabljanje,
vedje med skupino duSevno prizadetih
kot med neprizadetimi (FriepricH, Boro-
sKIN v SiNnasoN 1992). Valerie Sinason se
sprasuje, ali je to posledica pomanjkanja
prvotne tesne vezi med starSem in novo-
rojenim otrokom, ali pa posledica po-
manjkanja podpore in sredstev za tiste, ki
skrbijo za ljudi z resnimi problemi v
obnasanju in ¢ustvovanju (SiNason 1992:
133; Zavirsek 1994b). Viasih je vedenje,
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ki ga uvrS¢amo v kategorijo dusevnih pri-
zadetosti, posledica fizicnega nasilja, ki ga
¢lovek prezivlja v otrostvu, travmati¢nih
dogodkov ob rojstvu, ki pa v institucion-
alnem rezimu povzrocajo $¢ nove in nove
sckundarne prizadetosti. Pri kategoriji
lazje duSevne prizadetosti pa gre tako ali
tako vedno za socialno deprivacijo, ki jo
oseba dozZivlja od rojstva naprej. Valeri
Sinason razlikuje med primarno (organ-
sko) prizadetostjo in sekundarno prizade-
tostjo, ki je posledica socialnega okolja
(Sinason 1992: 10). Terapevtka opisuje
zgodbo Stevena s tezjimi poskodbami
moZzgan, ki se je tolkel s pestjo po glavi, to
pa je pocel zlasti takrat, ko so v njegovem
zivljenju nastopile odlocilne spremembe,
in takrat, ko je institucionalno Zivljenje
preplavilo njegove individualne potrebe.
Njegova primarna prizadetost je bila po-
vezana z moZganskimi poskodbami. Nje-
gova sekundarna prizadetost, ki je dobila
obliko samoposkodovanja, pa je imela ob-
rambno funkcijo. Po dveh letih terapevt-
skega dela so jo zacele nadomeScati manj
samounicevalne oblike obnasanja in Cust-
vovanja (jok, telesni stik, besede). V naj-
tezjih Custvenih situacijah pa je vedno
uporabil staro obliko izrazanja trpljenja.
Samounic¢evalno vedenje, ki Se pou-
darja prizadetost osebe, je pogosto’pove-
zano z nezavedno Zeljo po smrti. Obcutki
krivde, ki se manifestirajo kot samona-
silje, so povezani s tem, »koliko tezay po-
vzrocajo ljudems. Neka ¢lanica Skupine
za neodvisno Zivljenje, ki deluje v Kopru,
je pred ¢asom na vprasanje, kako sc je
pocutila kot udelezenka asertivnega tre-
ninga za uporabnice, Studentke in stro-
kovnjakinje, zapisala: »Zelo mi je bilo
vied; ko sem se pocutila slabo, me niso
gledali postrani, kot sem vajena. Ta spre-
jem me tako preseneca, da ne morem po-
zabiti.« To govori o zavednih in nezaved-
nih sporo¢ilih, ki jih oseba dobiva iz oko-
lja: da je »problemati¢na«, »bolnas, »neza-
dostna«. Ker se »slabo pocuti« (primarna
prizadetost), mora biti skromna, hvalezna
in brez velikih pricakovanj (sekundarna
prizadetost). To lahko ponazorimo v she-
mi, ki kaZe prepletanje in soucinkovanje
primarne in sckundarne prizadetosti.

Custvena/telesna poSkodovanost/
/prizadetost

zanemanenost
izrabljanje/
Jtravme

ne ustrezas

PRIZADETOST A PRIZADETOST

otrpel/otrpla obéutki krivde

v Eslosé tustveno/telesno ne smem »Sem bremes
samoposkodovanje zahtevati

V. Sinason ugotavlja, da beseda »neumens
/stupid/ izvorno pomeni sotrpel v Zalosti«
/mumbed with grief/. To spremeni seda-
nje razumevanje pojma sneumens, ki op-
redeljuje manko, osebno pomanjkljivost,
izpusti pa izvorno Zalost, ki smo ji prica.
Otrpel v zalosti, torej neumen, j¢ pogosto
tudi obrambni mehanizem pred spomini
na travmati¢ne dogodke iz otroStva. Biti
neumen pomeni, da osebi ni treba od-
govarjati na vprasanja, ni ji treba »vedetis,
ni ji treba biti odgovorna. Postati neumen
je najmocnejSa oblika zanikanja travma-
ti¢nega dogodka. Sele druzbena racionali-
zacija deprivacije in izgub transformira
otrplost zaradi Zalosti v slabSalni pojem
sneumens,

Ce po tem znova premislimo predla-
gani termin ljudje, ki potrebujejo pomoc
za samostojno Zivljenje, vidimo, da vse-
buje naslednje elemente:

+ ohranja besedo »ljudje«, ki izhaja
iz odgovora na vprasanje, kako zelijo biti
poimenovani, in vscbuje poudarek na
cloveskosti, ki si jo delimo vsi ljudje;

+ govori o procesu, ki je sestavljen
iz pomo¢i, ki pelje k samostojnejSemu
Zivljenju in ne k pokroviteljstvu in podre-
jenosti;

+ govori o tem, da ljudje ne potre-
bujejo niti institucionalne varnosti niti
korekcije, temvec podporo, da bi lahko
¢imbolj samostojno Ziveli;

+ samostojno zivljenje ni sinonim za
neodvisnost, temve¢ za soodvisnost v sa-
mMostojnosti;

+ samostojno Zivljenje je zivljenje v
»navadnih hisah na navadnih ulicahs«, pre-
vzemanje druzbeno cenjenih socialnih
vlog in vsakdanje druZenje z ljudmi;

+ pojem ne razlikuje ljudi z razli¢-
nimi prizadetostmi, saj tako locevanje
ljudi razdruZuje in jim s tem odvzema
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mod¢. Skupina uporabnikov in uporabnic,
ki deluje v Corku (Irska), poudarja, da je
pomen povezovanja ljudi z razli¢nimi po-
Skodovanostmi v tem, da krepi njihovo
moc¢ v razmerju s strokovnjaki, ki jih kate-

gorizirjo in locujejo (¢f NICHORCORA, JEN-

NINGS, LORDAN 1994).

Sintagmi bi lahko o¢itali, da je pre-
ve€ opisna in neprakti¢na, ker je dolga.
Prav za to gre. Kratke besede, ki se na
psihosocialnem podrocju kitijo z lazno
znanstvenostjo in cksaktnostjo, morajo
zamenjati antropolosko emski opisi oseb
in ¢loveskih fenomenov. Gre za proces in
ne za to, kaj kdo v svoji poSkodovanosti
je. Emsko opisovanje namesto scientis-
ti¢ne klasifikacije omogoca, da ohranimo
pred seboj osebo v vsej njeni ¢loveskosti.
Cilj znanstvenih klasifikacij pa je pri lju-
deh, ki potrebujejo pomoc za samostojno
Zivljenje, ravno nasproten: abstrahirati,
tako da ostane le logi¢ni um brez Custev
in ¢loveske ranljivosti. Tako se izognemo
bolecini in krivdi v soudeleZenosti.

O podobnem poimenovanju govori
knjiga Neodvisna Zivijenja avtorice Je-
nny Morris (1993), ki ima sama izkusnjo
prizadetosti. Sintagma »neodvisno Zivlje-
nje«, ki se je zacela sporadi¢no pojavljati v
80. letih, vsebuje danes Stiri temeljne
predpostavke (1993: 21):

« vsako cClovesko Zivljenje je vre-
dnost;

+ vsakdo, ne glede na prizadetost, se

je sposoben odlo¢ati med razli¢nimi moz-
nostmi, ¢e ima izbiro;

+ ljudje s prizadetostmi imajo pravi-
co nadzorovati svoje Zivljenje;

+ ljudje s prizadetostmi imajo vso
pravico sodelovati v druzbi.

Koncept neodvisnega Zivljenja je
pravzaprav izziv ideologiji neodvisnosti,
ki je pomembna vrednota v individualis-
ti¢nem svetu, in hkrati njena kritika. Po
logiki binarnega misljenja stoji nasproti
pozitivne »neodvisnosti« negativna »od-
visnost«. Biti odvisen pomeni biti podre-
jen. Jenny Morris jasno pokaze negativno
konotacijo besede neodvisnost: »O tistih,
ki ne mor¢jo sami opravljati dolo¢enih
stvari, se sklepa, da so nesposobni nadzo-
rovati svoje zivljenje« (ibid. 1993: 23).

Na ncki ravni se¢ sintagma ljudje, ki
potrebujejo pomoc¢ za samostojno Zivije-
nje izogne konceptualnim nejasnostim,
ki jih v evropskem kulturnem kontekstu
prinaSa beseda »neodvisno Zivljenje«. Zdi
se, da prinasa izraz »samostojno Zivljenje«
manj negativnih podob kot »neodvisno
zivljenje«. Samostojno Zivljenje pomeni
zivljenje v skupnosti zunaj institucij in
tako, ki vsebuje ¢imvec¢ priloZnosti za
ucenje. Prav konferenca, o kateri je tekla
beseda, je bila zame vir navdiha za krei-
ranje hovega poimenovanja, ki po bese-
dah strokovnjakinje Jelke Skerjanc preciz-
ncje govori o procesih, sredi katerih smo,
zdaj kot soustvarjalke, drugic kot price.
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