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ODNOS MED ODRASLIM Z INTELEKTUALNO OVIRO
IN NJEGOVO MATERJO

uvoD

Osvetliti Zelim odnos med svojci, prvenstveno
mamo, in odraslim posameznikom z intelektualno
oviro.

V preteklosti prevladujo¢ medicinski pristop
temelji na potrebi, ki izhaja iz prizadetosti. Za
ljudi z intelektualno oviro je treba poskrbeti,
vendar pa je skoz skrb opravljen tudi nadzor.
Nimajo enakovrednih moznosti odlo¢ati o svojih
zivljenjskih aktivnostih in uresnicevati svojih
zivljenjskih vizij. Z novimi pristopi se stvari pocasi
spreminjajo. Institucionalna skrb drzave se
spreminja. Nove storitve naj bi upostevale proces
krepitve mo¢i (»opolnomotenja«) in samoodloca-
nja tudi ljudi z intelektualno oviro. Vendar ravno
pri teh ljudeh proces poteka najpocasneje.

V Sloveniji je po navedbah SoZitja vedina
odraslih z intelektualno oviro nastanjena doma,
v okviru druzine. Glede na to, da vedino skrb-
stvenega dela opravljajo Zenske, me je predvsem
zanimal pogled ljudi z intelektualno oviro na
odnos, ki ga imajo z mamo. Kje potrebujejo njeno
skrb in podporo in kje to morebiti doZivljajo kot
preveliko zascito.

Pregledala sem, kaj zahteva drZavna institucio-
nalna skrb od starfev in kako ta ureditev spodbuja
oziroma onemogoca neodvisnost ljudi z intelek-
tualno oviro tudi od starSev. Pregledala sem tudi
v preteklosti previadujoée odnose strokovnjakov
do starev. S tem sem Zelela poudariti, da je odnos
skrbnikov druzbeno in kulturno konstruiran, da
so strokovnjaki in drzava v preteklosti spodbujali
obéutek svojcev za dozivljenjsko skrb in nadzor
nad odraslimi z intelektualno oviro in da je e
danes tako.

V manijsi raziskavi sem opravila pogovore z
15 odraslimi z intelektualno oviro, uporabniki
Varstveno-delovnega centra Toncke Holevar v
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Ljubljani. Pogovori so potekali spomladi 2004,
vefinoma med organiziranim letovanjem na
morju. Zanimalo me je, kako dozivljajo odnos do
svojih skrbnic in kje potrebujejo njihovo podporo.

PRIZADETOST, OVIRA

Prizadetost je konstruirana na ekonomski,
druzbeni, psiholoski in simbolni ravni (Zavirsek
2000). Obstaja druzbeno pogojen kontekst, v
katerem tudi star$i odraslih z intelektualno oviro
ravnajo druzbeno, kulturno pogojeno. Nasa dru-
zba od starsev pri¢akuje in pri njih spodbuja za-
§¢itniski odnos do odraslih z intelektualno oviro.
Novejsi strokovni pristopi v socialnem delu uva-
jajo koncept neodvisnega zivljenja. Vprasanje je,
ali bi lahko starsi ravnali drugace, ali je v social-
nem okolju dovolj podpore in ustreznih storitev,
da lahko starsi prepustijo otroke procesom odra-
§canja, ki se zakljucijo z neodvisnim Zivljenjem
ljudi z intelektualno oviro.

Danes uporabljamo razliéna poimenovanja, ki
prav tako kazejo na odnos druzbe. Zakonodaja
uporablja termin »osebe s posebnimi potrebami«,
»dusevno prizadete osebe« in »osebe z motnjo v
dusevnem razvoju«. Uporabniki pravijo, da
imamo posebne potrebe pravzaprav vsi, po drugi
strani pa se ljudje s posebnimi potrebami prav
zaradi svojih posebnih potreb ne morejo
enakopravno vkljucevati. Potreba osebe z oviro
zanjo ni »posebna«, temve¢ obicajna. Sodobni
koncepti priznavajo, da ima okolje svoj delez pri
tezavah, ki jih imajo ljudje; pojavlja se termin »in-
telektualna ovira«, nekateri pravijo »intelektualna
onesposobljenost«. »Onesposobljenost zaradi
izgube ali omejitve priloznosti, ki nastanejo zaradi
fiziénih preprek in preprek, ki jih ustvarjajo pre-
pri¢anja in stalis¢a« (Skerjanc 1997: 57). Organi-
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zacija People first se zavzema za to, da so to naj-
prej ljudje, bratje, ljubimci, hé¢ere, mame in Sele
nato »osebe s posebno potrebo« (z uéno tezavo,
senzorno omejitvijo, na invalidskem vozi¢ku in
podobno).

Skupina hendikepiranih ni homogena. Obstaja
hierarhija v razli¢nosti hendikepa, blaZja priza-
detost je obicajno pozicionirana visje; senzorna
ovira je na primer blize normi kakor intelektualna.
Ljudje z intelektualno oviro so najbrz najbolj ovi-
rana skupina na vsch podrocjih. Imajo najslabsi
dostop do politiénih procesov in sredstey, s kate-
rimi bi lahko vplivali na centre mo¢i. To pomanj-
kanje modi je povezano z intelektualno oviro samo
(tezave pri uenju, z jezikom, z abstraktnimi kon-
cepti) in z druzbeno pogojeno oviro (ideolosko
in strukturno). Ljudje z intelektualno oviro so
pogosto videni kot otrogji in kot taki potrebujejo
»skrb in zascito«.

Najpomembneje, kar se zgodi ob rojstvu hen-
dikepiranega otroka, je to, da se rodi otrok in da
zenska in moski postaneta star$a. Rojstvo otroka
pomeni za moskega in Zensko prehod v starsev-
stvo in s tem prevzemanje novih vlog, za katere
so razli¢ni pari razlicno pripravljeni. Kadar se rodi
otrok z oviro, v okolju $e vedno prevladuje vzorec
pesimizma in tragedije. StarSevska pricakovanja
o otroku so razli¢na in odvisna od veliko dejav-
nikov, ne zgolj od otrokovih ovir; lahko so odvisna
od situacije v druzini, od okolja, od ekonomskega
statusa druzine, od vrednot v druzini in druzbi.
Vendar ljudje, ko se odlo¢ajo za otroka, ne pri-
¢akujejo, da se jim bo rodil otrok z oviro. Starsi,
ki se jim rodi otrok z oviro, imajo dva problema:
obicajne tezave, ki so povezane z rastjo druZine
ob rojstvu otroka, in tezave, povezane z odzivom
na stres ob vzgajanju otroka z oviro. Razlike med
druzino, v kateri je otrok z oviro, in obi¢ajno dru-
Zino so te: otrok je drugacen, njegove zdravstvene
potrebe so vegje, vedja je Casovna obremenjenost
starSev, ki izhaja iz obiskov pri razli¢nih specia-
listih in strokovnih obravnavah, veéja je emocio-
nalna obremenjenost, pove¢ana je tudi finanéna
obremenitev, povecajo se delovne obremenitve
zaradi usklajevanja delovnih obveznosti in
zadovoljevanja otrokovih potreb, spremenijo se
pri¢akovanja starSev o otrokovi prihodnosti. Starsi
otrok z intelektualno oviro se spoprijemajo z
razli¢nimi izgubljenimi ideali, vzgoja lahko
postane v prvi vrsti nega, izobrazevanije in sanje
o otrokovi karieri so vsaj okrnjene. Odrai¢anje
otroka z intelektualno oviro pogosto spremlja

pri¢akovanje, da bo ostal odvisen od svoje pri-
marne druZine.

Darja ZavirSek pravi, da ljudje prevzemajo
razli¢ne vloge na razli¢nih podrocjih Zivljenjskega
udejstvovanja in jim namenjajo razli¢en pomen
(spol, etni¢na pripadnost, razred, druZina, karie-
ra). Pri ljudeh z intelektualno oviro je prvo raz-
likovanje bistveno. Prva je prizadetost, nato so
ostale vloge, prizadetost lahko prekrije vse ostalo,
internalizirana vpliva na vse ostale identitete. Ka-
kor mi je povedala odrasla uporabnica varstveno-
delovnega centra: »Otroke imajo lahko le zdravi,
jaz sem sposobna skrbeti za otroka, pa ga ne
morem imeti, ker nisem v redu, nisem zdrava.«
Obstaja domneva, da hendikepiranost previada
nad vsemi drugimi vidiki starSevstva. Stardi si
zapomnijo medicinsko videnje otroka z vsemi
diagnozami in prognozami, nikoli pa ne slidijo
ni¢esar o prednostih, ki jih otrok prinese v Zivlje-
nje. Barbara Ivaci¢ (2003) v svoji raziskavi ugo-
tavlja, da velika vecina intervjujank pravi, da jim
je ta »nesreéna« izkusnja spremenila zivljenje in
jim dala sprva povsem nepri¢akovane moznosti
za osebno rast.

Reakcija druzine na hendikepiranega otroka
je vedno umescena v druzbeno in zgodovinsko
pogojen kontekst.

NEKOC IN DANES

V preteklosti prevliadujo¢ medicinski pristop do
prizadetosti temelji na teoriji osebne tragedije.
Vzrok problema so funkcionalni ali psiholoski
primanijkljaji, ki izvirajo iz prizadetosti. Ljudje z
oviro so na podlagi primanjkljajev izloceni iz
delovnih procesov, posledi¢no postanejo odvisni.
Za medicinski model je znacilna dominacija stro-
kovnjakov, na njihovo ekspertizo uporabnik nima
vpliva, prilagodi se odlogitvam strokovnjakov. Pri-
kraj$ani za pravice in enake moZnosti (prilagodit-
ve okolja, vecanje izbir, omogo¢anje samostojno-
sti) so pridobili druge, ki naj kompenzirajo pri-
krajsanost (skrb in nadzor, pomo¢ skoz segregi-
rano $olanje, zaposlitev in nastanitev).

Ferguson (2001) opisuje razli¢ne pristope,
skoz katere so strokovnjaki gledali svojce ljudi z
oviro. Ugotavlja, da je skoz zgodovino tragedija
ostala, lokacija vzroka in narave te tragedije pa
se je spreminjala.

Psihodinamski pristop opisuje nevroti¢ne star-
$e. Ni ve¢ prevladujoé, kakor je bil v preteklosti.
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