Jelka Skerjanc

PROCES SAMOORGANIZIRANJA
LJUDI S POSEBNIMI POTREBAMI

Ko je seme — ali Zival ali clovek — zrelo,
mora dozoreti do naslednje razvojne
stopnje. — Ali zgniti.

Stewart Edward White

Uvop

Pred osmimi leti je neko no¢ moj spanec
zmotilo bole¢e spoznanje, da je v danih
okvirih nemogodce zastaviti vsebine dina-
mic¢no in tako, da bi ustvarjale okolis¢ine
za uresnicitev in zadovoljitev potreb
ljudi, vklju¢enih v delavnico za delo pod
posebnimi pogoji, ki sem jo takrat vodila.

To spoznanje je spremljal tudi zelo
jasen in mocan obcutek, da sem pri nacr-
tovanju dela s temi ljudmi spregledala
bistvo in da je treba kaj storiti.

V obdobju ekspanzije poklicne sa-
mozavesti je bila slutnja neizbeZne spre-
membe zame bole¢a in nesprejemljiva.
Zdelo se je, da ogroZa mojo poklicno
identiteto in dejavnost, ki sem jo dolga
leta predano in zavzeto soustvarjala.
Kljub temu se je iskanje neznanega raz-
krilo kot temeljna naloga na moji nadalj
nji poklicni poti.

Po vecletnem stipanju« in proude-
vanju razli¢nih pristopov in reSitev pri
nacrtovanju in delu z ljudmi s posebnimi
potrebami v drugih okoljih se je zdela
vkljucitev v mednarodni izobraZevalni
program dusSevnega zdravja v skupnosti
na Visoki Soli za socialno delo v Ljubljani
v zacetku leta 1992 dobra priloZnost za
nadaljnje pridobivanje znanja v tej smeri.
Od tega programa sem pri¢akovala zlasti
dovolj informacij o sistemskih pristopih

pri nacrtovanju socialnih sluzb, zlasti tis-
tih za ljudi s posebnimi potrebami. Sla-
bosti in pomanjkljivosti obstojec¢ih sluzb
sem namre¢ pripisovala ravno neustrez-
nim sistemskim pristopom.

Ugotovila sem, da sem v Studijski
skupini edina s podrodja dela z ljudmi s
posebnimi potrebami. Vecina udeleZenk
in udelezencev so bili namre¢ strokovni
delavci s centrov za socialno delo. Glavne
teme Studija so obravnavale podrocje
dusevnega zdravja, deinstitucionalizacije
psihiatri¢nih ustanov in delo z ljudmi v
postpsihiatri¢ni obravnavi.

Za nadaljnjo poklicno pot je bilo
zame nadvse pomembno srecanje s pro-
fesorjem Davidom Brandonom iz Velike
Britanije, ki je naravnost povedal to, kar
sem na tihem Ze vseskozi vedela, a je bila
resnica preved boleca, da bi jo sprejela:
»da smo v socialnem delu odvzeli ljudem
mo¢ odlo¢anja in jim sedaj ponujamo, kar
je ostalo« (BRaNDON, zapis s predavanja).

V svojih izvajanjih je med drugim
predstavil nacela individualiziranega pri-
stopa pri naértovanju socialnih sluzb ter
individualiziranega neposrednega finan-
ciranja za njihovo uresni¢evanje. Vodilna
misel tega pristopa je premik modi za u-
porabnike in uporabnice socialnih sluzb
in prevzem nadzora uporabnika socialnih
sluzb nad svojim Zivljenjem.

S pojmom premik modi razumem
procese nacrtovanja socialnih sluzb, ki
omogoc¢ajo posameznici, posamezniku
prevzeti nadzor nad svojim Zivljenjem.

Proucevanje teh pristopov je po-
stalo moja osnovna Studijska usmeritev.
Pozneje sem mu dodala Se razvijanje
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vizije dejavnosti za ljudi s posebnimi
potrebami. Oboje sem najprej preskusila
v Cambridgeu v c¢asu trimesecne Studij-
ske prakse. Takrat sem med drugim tudi
izdelala evalvacijo zavoda The Ida Darwin
Hospital v Fulbournu v predmestju Cam-
bridgea ter sestavila nacrt skrbi za ljudi s
posebnimi potrebami v tem okroZju. Po-
zneje sem izkusSnje in spoznanja tkala v
delo s samopomo¢nimi skupinami v lo-
kalni skupnosti na Obali.

USTVARJANJE POJMA »PRIZADETOST«

Clovek ni stkal mreZe Zivljenja; je samo
vlakno v njej. — Karkoli stori mreZi, stori
sebi.

Poglavar Seattle

Safilios in Rothschild ugotavljata (OvLiver,
1992: 23):

Diskriminatorno ravnanje do bolnih in
nezmozZnih se je v preteklosti spreminja-
lo od popolnega odklanjanja in prega-
njanja teh ljudi do ¢as¢enja in pridajanja
boZjih lastnosti.

Vse do nastanka kapitalizma je posamez-
nik vedno obstajal kot del SirSe druzbene
skupine. Od takrat pa do danasnjih dni so
ljudje, ki ne morejo ustreci zahtevam na
trgu dela, predmet nadzora z izlocitvijo.

Ljudje s prizadetostjo so v vseh za-
hodnih druZbah potisnjeni na rob, ven iz
glavnih tokov druZbenega dogajanja. Ni-
majo vpliva na pomembna vprasanja, ki
jih zadevajo, nimajo vpliva na sluzbe, ki
SO jim namenjene, niti na razporejanje in
porabo denarja, ki ga drZava namenja za
te sluzbe.

V kapitalisti¢ni druzbeni ureditvi so
ljudje s prizadetostjo izkljuceni iz tokov
druzbenega dogajanja zaradi ekonomskih
razlogov.

Ko gre za opredelitev duSevne priza-
detosti, pa tudi ta ekonomski determini-
zem ni ve¢ odlocujo¢. V tem primeru
opredelijo druZzbeno prakso vrednote in
ideologija, ali, kot pravi Michael Oliver,
»prizadetost proizvede kultura, struktu-

rira pa jo druzba« (Ouver, 1992: 22).

Ljudje pridajamo razli¢nim pojavom
v druzbi dolo¢en pomen in se posledi¢no
ravnamo v skladu s pomenom, ki smo ga
dolo¢enemu pojavu dolo¢ili. To velja tudi
za pojem prizadetost. Njegova definicija
ni razumsko dolo¢ena, temve¢ je ustvar-
jena, opredeljena s pomenom, ki ga posa-
mezniki pridajo dolo¢enim telesnim in
duSevnim nesposobnostim; definira jo
tudi politika s tem, kako se na te pomene
odziva.

V osnovi pa opredcljuje prizadetost
javna politika, ali z drugimi besedami: pri-
zadetost je tisto, kar odredi politika.

Vprasanje definicije pojma prizade-
tost je klju¢no vprasanje za razumevanje
poloZaja ljudi s prizadetostjo v nasi dru-
Zbi in osnova za nacrtovanje kakr$nihkoli
sprememb v korist izboljSanja njihovega
poloZaja.

Ce je, kot pravijo znanstveniki, jedro
problema na politiénem polju, se je treba
tu tudi sooditi z njim. V nadaljevanju tega
prispevka bom opisala, kako se je s to
problematiko spoprijela skupina ljudi s
posebnimi potrebami.

Clanice in ¢lani SKUPINE ZA SA-
MOSTOJNO ZIVLJENJE so Ze¢ povedali,
kako Zelijo biti poimenovani: »smo ljudje,
ki potrebujemo pomo¢ za samostojno
Zivljenje«. Po eni strani tako poimeno-
vanje sporoca cilj in stremljenje ¢loveka,
ki odras¢a in odraste — samostojno
Zivljenje. Po drugi strani pa osvetli samo
bistvo, saj ne gre vec¢ za razlicne skupine
ljudi z dolo¢eno prizadetostjo, boleznijo
ali primanjkljajem, temve¢ gre za dvo-
smeren odnos med posameznikom kot
enkratnim in neponovljivim ¢lovekom na
eni strani in drZzavo na drugi. Gre za ugo-
tavljanje in odkrivanje enkratne situacije,
v kateri se ta posameznik, posameznica
nahaja, in gre za nacrtovanje enkratnih
resitev zanj(o).

V tem prispevku sem Zelela bralki in
bralcu predstaviti poloZaj ljudi s posebni-
mi potrebami v Sloveniji in moZno vizijo
razvoja sluzb in odnosov v spremenje-
nem razmerju moci. Tu vidim novo po-
imenovanje kot enega ustvarjalnih ele-
mentov tega procesa.

402



PROCES SAMOORGANIZIRANJA LJUDI S POSEBNIMI POTREBAMI

Gre za premik modi pri nacrtovanju
socialnih sluzb, ko sta tem ljudem vrnje-
na mo¢ odlo¢anja in nadzor nad Zivljen-
jem in v tem pogledu je poimenovanje
»ljudje, ki potrebujejo pomo¢ za samosto-
jno Zivljenje« revolucionarno.

PROCES NORMALIZACIJE
IN OPOLNOMOCEN]JE PRIZADETIH

V svetu je zlasti v zadnjih treh desetletjih
nastajalo in se razvijalo videnje in ra-
zumevanje poloZaja ljudi s posebnimi
potrebami v novi luéi vrednot, ki so jih s
seboj prinasali procesi demokratizacije v
razvitih zahodnih drZavah in dvig kul-
turne in duhovne ozaves¢enosti v teh o-
koljih. Vnasanje splo$noveljavnih vrednot
druzbe in kulture na podrodje Zivljenja
ljudi s posebnimi potrebami je temu
procesu odrejalo smer in dinamiko. V Za-
hodni in Severni Evropi in v ZDA so ga
imenovali normalizacija (WOLFENSBERGER
1992; BrannON 1988; Jorpan 1984).

Tako imenovana »nacdela normali-
zacije« so postala vodilna filozofija tistih,
ki so se zavzemali za to, da ljudje s poseb-
nimi potrebami ne bi Ziveli ve¢ v zavodih.

Njegovi ocetje so Bank Mikkelsen in
Nirje, ki vidita bistvo normalizacije v
pravici do enake kakovosti Zivljenja, in
Wolf Wolfensberger, ki je povzel podo-
ben koncept in ga poimenoval »valori-
zacija socialnih vloge; ta naj bi zajemal
ustvarjanje, pomo¢ in ohranjanje social-
nih vlog za ljudi, ogroZene v svojih social-
nih vlogah.

Osnovni koncept normalizacije je
dozivel razli¢na tolmadenja, na primer za-
hteve po »normalnem Zivljenjskem stilue,
kot sta jih razvila K. Day (1979) in P. Jay
(1976), ali zavzemanje in zahtevo po
»pravici do normalnosti«.

Ceprav so ta zavzemanja po eni stra-
ni prispevala k druga¢nemu videnju in ra-
zumevanju situacije, v katero je druzba s
svojimi vrednotami postavila ¢loveka s
posebnimi potrebami, pa je treba te po-
glede osvetiti tudi z druge strani. V
imenu normalnosti je namre¢ mogoce
¢loveku s posebnimi potrebami wvsiliti
konformisti¢en Zivljenjski stil.

Kljub tak$nim pomislekom pa je
vendar vsem utemeljevalcem normali-
zacije skupen poziv k ¢lovecnosti, ki jo
prizadeti delijo z neprizadetimi.

V osnovni Wolfensbergerjev kon-
cept vrednotenih socialnih vlog vneseta
David in Althea Bradon pet nacel za vsak-
odnevno obi¢ajno zivljenje, ki so obenem
temeljne vrednote za nadrtovanje in
vzpostavljanje socialnih sluzb; to so dobri
medosebni odnosi, prave izbire, vedje so-
delovanje, osebnostni razvoj in resni¢no
mesanje (druzenje). »Teh pet nacel te-
melji na globokem prepri¢anju, da bi
morali sluzbe nacrtovati tako, kot da jih
naértujemo zase...« (BRanpoN 1988: 5).

Avtorja tudi trdita, da je »individual-
no nacrtovanje skrbi klju¢nega pomena
za skupnostno skrb in bistvena vez med
strokovnimi sluzbami in njihovimi poten-
cialnimi uporabniki« (ibid.).

Desetletje po omenjenih procesih
demokratizacije za ljudi s posebnimi po-
trebami, v sedemdesetih letih torej, je v
Severni Evropi vzniknilo gibanje, ki se je
pozneje razsirilo zlasti v ZDA in se §iri po
vsem svetu. Ljudje s posebnimi potreba-
mi so se organizirali in vodijo gibanje z
imenom Najprej ljudje (People First).

Organizacija Steje danes vec stotisoc
¢lanov in $¢ raste. Anya Sousa, ki ima
Downov sindrom in vodi skupino mlajsih
ljudi s posebnimi potrebami znotraj te
organizacije v Londonu (Young People
First), meni: »Imamo glas in moramo se¢
nauditi, kako ga uporabiti in dosec¢i, da bo
tudi upostevan. Pomagati moramo lju-
dem, da bodo prevzeli ve¢ nadzora nad
svojim Zivljenjem« (BRANDON, 1995: 63).

Da bi postali ljudje s posebnimi
potrebami obic¢ajni drZavljani, morajo pri-
dobiti temeljne drzavljanske pravice in
prevzeti nadzor nad svojim Zivljenjem. Da
bi postali vitalni ¢lani lokalne skupnosti,
potrebujejo ustrezne spretnosti, pridobiti
potrebno znanje in podporo. Njihove
potrebe bodo lahko uresni¢ene takrat, ko
bodo v partnerskem odnosu sonaértovali
sluzbe zase. Ko prevzemajo nadzor nad
svojim Zivljenjem, se za¢ne proces premi-
ka modi od strokovnih delavk, delavcev, k
uporabniku, uporabnici socialnih sluzb.
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Ti procesi so razvili koncept dobre
socialne sluZbe, ki je ni mogoce nacr-
tovati brez uporabnic in uporabnikov.
Dobra socialna sluZba je tista, ki jo so-
nacrtuje uporabnik, uporabnica in mu
(ji) omogoca:

+ prevzeti nadzor nad svojim Zivlje-
njem,

+ partnerski odnos,

+ pridobovati nova znanja, spret-
nosti in relevantne izkusnje,

+ razvijati sposobnosti za ¢imbolj
neodvisno Zivljenje,

« ob¢utek lastne vrednosti in ob-
¢utek, da ima kaj dati drugemu,

+ in je prilagodljiva in pregledna
glede vlog in financiranja.

Eden najnovejsih pristopov, ki gre v
smeri opolnomocenja ljudi, je izdelo-
vanje individualnih nac¢rtov skrbi.

Individualni nacrt skrbi, kot ga Ze
leta razvija profesor David Brandon, pre-
davatelj na Anglia University v Cambri-
dgeu, je dokument, ki ga ustvarita
uporabnik, uporabnica in strokovni de-
lavec ob pomodi uporabnikovega zago-
vornika, ¢e se sam ne more dovolj jasno
izrazati.

V tem dokumentu je s pomocjo
Stirih »magnetove (vpliv, stiki, spretnosti
in bolec¢ina) osvetljena in predstavljena
uporabnikova Zivljenjska situacija in viz-
ija njegovega bodocega Zivljenja. Peti,
zadnji del vsebuje priporoéila in poti za
uresniditev vizije. Ko naért podpisejo
uporabnik, zakoniti zastopnik in strokov-
ni delavec, postane veljaven dokument,
ki je predloZen oblastem socialnega var-
stva in ima izvrSilno moc¢. Obseg financi-
ranih vsebin iz posameznega nacrta skrbi
je predmet pogajanj med uporabnikom
(ali njegovim zastopnikom — posred-
nikom) in oblastmi socialnega varstva.
Dogovorjen obseg sredstev je namenjen
za placevanje storitev, kot jih predvideva
individualni naért. Sklene se pogodbeni
odnos med uporabnikom, njegovim za-
konitim zastopnikom in predstavnikom
drzavne oblasti.

Uresni¢evanje nacrta in poraba
sredstev je predmet mesecnega, kasneje
polletnega in nazadnje letnega nadzora.

Nova dejstva in potrebne spremembe se
vnasajo vanj sproti. V vsakem primeru se
nacrt skrbi pregleda enkrat letno. Takrat
nastopijo tudi nova pogajanja za sredstva
za tekoce leto.

Neposredno financiranje je sistem
dostopa do uslug, ki ga drZzava omogoci
tako, da zanje zagotovi in nakaZe sredstva,
uporabnik socialnih sluZb pa si sam (ali s
pomocjo posrednika storitev, e Zeli)
izbere izvajalce, ki bodo zanj te usluge
opravili.

NEVIDNI DRZAVLJANI DRUGEGA REDA
IN NOVE INICIATIVE

Nikar ne dvomite v to, ali lahko majhne
skupine spremenijo svet. — Resnica je
namred, da so svet vedno spreminjale
ravno te.

Ken Jupp

V Sloveniji so ljudje s posebnimi potre-
bami postavljeni na paralelni tir varstva,
vzgoje, izobraZevanja, dela in Zivljenja. Pri
osemnajstih letih so postavljeni pod skrb-
nistvo ali pa so spoznani za vecne otroke,
s tem da so njihovim starSem podaljSane
roditeljske pravice. Mnogi izmed njih ni-
koli ne pridobijo temeljnih drzavljanskih
pravic polnoletne osebe (volilne pravice,
na primer).

Ljudje s posebnimi potrebami v Slo-
veniji nimajo legalnih poti za uresnice-
vanje svojih potreb in Zelja ne v sluzbah,
ki so jim namenjene, ne v Sirsi druzbi.

O njihovi prihodnosti odlo¢ajo star-
i in strokovni delavei. Organizacija SO-
ZITJE (Zveza druitev za pomo¢ dusevno
prizadetim Slovenije), ki jim je namen-
jena, je organizacija starSev in strokovnih
delavcev.

Ljudje, ki v skupnosti ne prevzemajo
vidnih in vrednotenih socialnih vlog, ni-
majo denarja, nimajo mod¢i, nimajo dosto-
pa v vsa okolja, nimajo moZnosti dela v
obicajnih okoli$¢inah in nimajo moZnosti
vplivanja na spremembe v skupnosti, so
neopazni, nevidni. So nevidni drZavljani
drugega reda.
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SKUPINA ZA SAMOSTOJNO ZIVLJENJE

Ce verjames, da si prizadet,

bos$ mogoce za vedno ostal tam notri.
Ce verjames, da si Elovek,

pridi ven in povej svetu.

Raymond Loomis

Ljudje s posebnimi potrebami so zacutili,
prepoznali, izrazili in uresnicili svojo Ze-
ljo po samostojni organizaciji in 6. de-
cembra 1994 je s svojim delom v Izoli pri-
¢ela skupina, ki si je pozneje nadela ime
SKUPINA ZA SAMOSTOJNO ZIVLJENJE.

Cilji njihovega delovanja so (a) pre-
poznati potrebe posameznikov in skupi-
ne kot take, (b) sporocati te prepoznane
Zelje in potrebe neposredno javnosti in
(¢) zagotoviti glas za tiste ljudi s poseb-
nimi potrecbami, ki so v zavodih proti
svoji volji z namenom, kot napove vodi-
teljica skupine Damjana Marijon, »da se
bo nekaj spremenilo, da ne bo tako kot
doslej« (Margon 1995). Povezujejo se s
somidljenicami in somisljeniki po vsej
Sloveniji in nacrtujejo osnovati vsedrzav-
no organizacijo.

Ko se bodo sprostila leto$nja sred-
stva za razvojne programe pri Ministrstvu
za delo, druzZino in socialne zadeve, bo
voditeljica te skupine opravljala to funk-
cijo poklicno, za polovi¢en delovni ¢as.
Ni prav veliko drzav v svetu, kjer bi kdo
od drzave prejemal placilo za vodenje
skupine ljudi s posebnimi potrebami.

S svojim delovanjem ustvarjajo nov
prostor za enakopraven dialog s starsi,
strokovnimi sluZzbami in politiki in na-
poveduje nov polozaj ljudi s posebnimi
potrebami pri nas. Ponujajo nam tudi jas-
nejSo predstavo o njih samih, tako o nji-
hovih potrebah kot o njihovih sposob-
nostih. Obstoj in delo te skupine terja, da
prevprasamo prepric¢anja in stalis¢a o lju-
deh s posebnimi potrebami pri nas.

SKLAD SILVA - DRUSTVO ZA KAKOVOSTNO ZIVLJENJE
LJUDI S POSEBNIMI POTREBAMI

Na Obali so leta 1992 starsi zdruzili svoje
modi zato, da bi tvorneje posegli v

naértovanje prihodnosti za svoje otroke
in tudi za tiste ljudi s posebnimi potre-
bami, ki so Ze ostali brez starSev. Usta-
novili so samopomoc¢no skupino za dvig
kakovosti Zivljenja ljudi s posebnimi po-
trebami, ki je septembra 1995 formalizi-
rala svoje delovanje v drustvu »SKLAD
SILVA«.

Drustvo je organiziralo Stevilne de-
lavnice in predavanja o individualizi-
ranem nacrtovanju skrbi, zagovornistvu,
neposrednem financiranju.

Clanice in ¢lani drudtva smo se tudi
udelezili mednarodne konference z na-
slovom »Radosti in bolecine druZinskega
zZivljenjas, ki je bila jeseni 1994 na Bledu.
Namen konference je bil vzpostaviti ust-
varjalen dialog med strokovnimi delavci
in uporabniki socialnih sluzb. Na njej so
starsi spregovorili o tem, kako obstojece
sluzbe ne odgovarjajo na njihove potrebe
in s kakSnimi teZzavami se srecujejo, Ce se
ne strinjajo z napotitvijo svojega otroka v
zavod.

Posredovali so Stevilne pobude in
predloge za izvirnej$e pristope in tvorne-
j5¢ sodelovanje uporabnikov pri iskanju
resitev, zato da bi bile sluzbe ucinkovitej-
S¢ in bi bolje odgovarjale na posamezni-
kove potrebe. Izkazalo se je, da organiza-
torji niso resno upostevali teh pobud in
jih niso vnesli v sklepe konference. Ce-
prav je koncept konference tudi v podna-
slovu napovedoval dialog med
uporabniki in strokovnimi delavci, pa se
je ponovno pokazalo, da je glas uporab-
nikov presibak in je njihovo sporodilo za
mnoge udeleZence prebolece.

V aprilu 1995 je SKLAD SILVA v
Izlakah organiziral »Prvo drzavno konfer-
enco o zagovornistvu za ljudi s posebni-
mi potrebami in njihove druZine«. Delo je
potekalo v dveh skupinah. V prvi so delali
stars$i in strokovni delavci in sta jo vodila
David in Althea Brandon, v drugi pa so
bili ¢lanice in ¢lani SKUPINE ZA SAMO-
STOJNO ZIVLJENJE iz Izole, ljudje s
posebnimi potrebami iz drugih krajev
Slovenije in njihove prijateljice in prija-
telji. To skupino je vodil znani zago-
vornik ljudi s posebnimi potrebami iz
Velike Britanije Andrew Holman.
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Ljudje s posebnimi potrebami so
udeleZenkam in udeleZencem sporocili
svoje Zelje po pridobitvi temeljnih drZav-
ljanskih pravic in pri¢akovanje, da jih
bodo ostali videli kot obi¢ajne ljudi. Spo-
rocilo starSev s te konference je, da ob-
stojeCe sluzbe ne wustrezajo njihovim
potrebam.

Sklad Silva je vnesel na slovensko
Obalo vrsto novosti v nadrtovanju in
vzpostavljanju sluzb za ljudi s posebnimi
potrebami, na primer nacrtovanje skrbi
za ljudi s posebnimi potrebami in indi-
vidualno spremljanje in podporo. Kljub
njihovi Zelji, da bi take in podobne sluzbe
¢imprej zaZivele, pa so se odlodili, da ne
bodo izvajalci dejavnosti socialnega var-
stva za ljudi s posebnimi potrebami. Iz-
kusnje starSev iz razli¢nih drzav Zahodne
Evrope in Kanade so pokazale, da star-
Sevske organizacije ne zagotavljajo kako-
vostnih sluZb za ljudi s posebnimi potre-
bami.

S svojim delovanjem so ¢lanice in
¢lani Sklada Silva ustvarili prostor za
spremljanje in nadzor sluzb, ki so name-
njene ljudem s posebnimi potebami na
Obali. Njihova vloga je v tem pogledu ne-
nadomestljiva, saj nih¢e na Obali ni bolj
zainteresiran za to, da delujejo te sluzbe
dobro in v korist ljudi s posebnimi potre-
bami. Obstaja Se en vidik njihovega delo-
vanja, in sicer ustvarjanje. Ustvarjanje jim
namre¢ omogoca predelati strahove in
skrbi za prihodnost njihovih otrok v ust-
varjalno energijo v korist otrok in drugih,
ki so v podobni situaciji.

OBALA 2001
PROJEKT ZA NACRTOVANJE IN VZPOSTAVITEV
INDIVIDUALIZIRANIH OBLIK SPREMLJANJA IN PODPORE
ZA 1JUDI S POSEBNIMI POTREBAMI

Vec kot je moZnosti, vec je priloZnosti
za ustvarjanje novih. To je osnovni
zakon zivljenja.

Peter Russell
Ljudje s posebnimi potrebami in njihovi

star$i so na Stevilnih srecanjih in v razgo-
vorih posredovali svoje videnje in prica-

kovanja do sluzb, ki jih placuje drzava in
so namenjene lajsanju njihove Zivljenjske
situacije. Strnemo jih lahko v nekaj os-
novnih misli. Zelijo:

« zgledne sluzbe, ki bi

» podpirale druzino, dokler bi
¢lovek s posebnimi potrebami Zelel Ziveti
v njej,

- jim omogocale pridobitev
znanj in spretnosti za osamosvojitev in
nadaljnjo osebnostno rast ter za snovanje
in uresni¢evanje vizije svojega Zivljenja,

« starSem vlivale zaupanje v
skrbi za prihodnost njihovih otrok;

« imeti moZnost dela v obicajnih de-
lovnih okolis¢inah ob podpori in sprem-
stvu, ki ga posameznik, posameznica
potrebuje:

« imeti vpliv na porabo sredstev, ki
jih drZava namenja za posameznega upo-
rabnika.

Ko opisujejo svoj Zivljenjski poloZaj,
¢lanica in ¢lani Skupni za samostojno
Zivljenje ugotavljajo:

+ da Zelijo pridobiti ve¢ znanj za
¢imbolj samostojno Zivljenje,

« Zelijo pridobiti znanja in spret-
nosti za delo v obi¢ajnih delovnih okoljih
ob podpori in spremljanju, ¢e je to
potrebno,

» Zelijo in potrebujejo ved spret-
nosti in znanj pri vzpostavljanju stikov in
obvladovanju okolja,

« zelijo biti videni kot ljudje, ki se
imajo $e kaj nauditi in jim je omogo¢eno
zaziveti izven druZine, ob podpori in
spremljanju drugih, ¢e se za to odlocijo.

Clanice in ¢lani Skupine za samosto-
jno zivljenje in Sklada SILVA ter strokovni
delavci in delavke v tem projektu teme-
ljimo svoje delo in prizadevanja na pre-
pricanju:

+ da imajo ljudje s posebnimi potre-
bami enake pravice kot drugi ljudje in so
jim zato omogocene enake izbire,

+ da so enako pomembni kot drugi
ljudje in morajo biti obravnavani spostl-
jivo in z dostojanstvom,

« da lahko Zivijo na enak nacin in v
istih okoljih kot drugi ljudje in jim mora
biti zagotovljena pomo¢, da to tudi
uresnicijo,
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+ da jim morajo biti omogocene,
tudi z zagotovitvijo pomodi, enake mo-
Znosti pri Solanju, delu in pri preZivljanju
prostega ¢asa kot drugim ljudem.

Neposredni cilji:

1. zagotoviti usposabljanje za dvig
ozavescenosti ljudi s posebnimi potre-
bami in drugih ljudi, ki ravno tako potre-
bujejo pomo¢ za samostojno Zivljenje.

2. ustvarjati pogoje za vklju¢evanje
ljudi s posebnimi potrebami v lokalno
skupnost in prevzemanje vitalnih viog v
njej,

3. oziviti materialne in druge vire v
lokalni skupnosti,

4. alokacija sredstev, ki jih drzava na-
menja za posameznega uporabnika.

Posredni cilji

5. omogociti uporabnikom in upo-
rabnicam socialnih sluZzb prevzem nad-
zora nad sluzbami, ki so nacrtovane z
njimi in vzpostavljene zanje,

6. izboljsati kakovost obstojecih so-
cialnih sluzb,

7. preveriti uporabnost individualiz-
iranega pristopa v slovenskem okolju,

8. transformacija institucij,

9. vplivati na spreminjanje javnega
mnenja o ljudeh s posebnimi potrebami.

VSEBINE ZA URESNICITEV PROJEKTA

Temelj za vzpostavljanje novih sluzb je in-
dividualni nacrt skrbi. Zato bo nacrto-
vanje skrbi prva vsebina projekta. Ko bo
sestavljenih sedem, osem nacrtov, bo nas-
topilo obdobje njihovega udejanjanja: po-
srednik, posrednica storitev ali »service
broker« bo poiskal(a) moZnosti za umes-
titev elementov iz posameznih nacrtov
skrbi v obstojedi sistem, dajal(a) pobude
za nastajanje novih sluzb, kakrSne so pre-
dvidene v nacrtih skrbi, ter se pogajal(a)
(z oblastjo) o financiranju teh novih vse-
bin. Sluzba za spremljanje pri delu v obi-
¢ajnih okoljih bo na izraZeno Zeljo poten-
cialnih uporabnikov in uporabnic iskala
dela, ki jih Zelijo opravljati, jim zagotovila
ustrezno usposobljenost ter organizirala
potrebno spremljanje na delovnem me-
stu. Nacrtujemo tudi vzpostavitev dveh
sluZb v lokalni skupnosti, in sicer Pomo¢&

starim na domu in Cajnico v Kopru. Obe
sluzbi bosta organizirani tako, da bodo
imeli uporabniki in uporabnice vecino
pri odlo¢anju in bodo sami namescali
strokovne delavce in delavke. Peta vse-
bina projekta je organiziranje triletnega
izobraZevalnega progra- ma »Akademija
za inovacije v socialnem delu - Med-
narodno zdruZenje za napredek opolno-
moc¢enja uporabnic in uporabnikov
socialnih sluzb«. Namenjen bo ljudem s
prizadetostjo in drugim, ki Zclijo delati na
podrocju opolnomodenja uporabnic in
uporabnikov socialnih sluzb. Tudi ta vse-
bina bo zastavljena tako, da bodo v njej
imeli ve€ino pri odlo¢anju ti ljudje sami.
Projekt Obala 2001 bo trajal pet let,
razdeljen bo na posamezne sklenjene vse-
bine, ki so tudi ¢asovno opredeljene. Pro-
jekt bo delno financiralo Ministrstvo za
delo, druzino in socialne zadeve iz razvo-
jnih programov. Za posamezne vsebine
smo pridobili podporo lokalne skupno-
sti, pridobili smo tudi sredstva s prijavo
podprojekta za delo NGO iz programa
PHARE. Opiramo se tudi na sponzorstvo,
donacije in na prostovoljno delo.

SKLEP

Nobenega problema ne more resiti ista
zavest, kot ga je ustvarila.

Albert Einstein

V zadnijih treh letih je torej na Obali vzni-
knilo gibanje ozaves¢anja in spreminjanja
pogledov ter poloZaja ljudi s posebnimi
potrebami; izobraZevalni program Tem-
pus na Visoki Soli za socialno delo v Ljub-
ljani (program dusevnega zdravja v skup-
nosti) je pri tem odigral nepogresljivo
vlogo. V slovenski prostor in na Obalo so
prisli izjemni ljudje, strokovnjaki, ki so z
uporabnicami in uporabniki in strokov-
nimi delavkami in delavci delili svoje
bogato znanje, izkusnje, modrost in isk-
reno prijateljstvo. Odprla se je pot do
novih znanj, izkusenj in pristopov, ki smo
jih marsikdaj v dogajanje na terenu pri-
nasali »iz rok v ustas, in bogatejsi smo za
veliko novih prijateljev.
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Zazivela je organizacija starSev, ki
vzpostavlja mehanizem kriti¢nega sprem-
ljanja uresni¢evanja pravic ljudi s poseb-
nimi potrebami in dajanja pobud in za-
htev za spreminjanje in izboljSevanje
stanja. S prijatelji in somisljeniki ustvar-
jajo materialne pogoje za dvig kakovosti
Zivljenja teh ljudi, organizirajo delavnice
in seminarje, zato da bi ti ljudje pridobili
ved spretnosti in znanja za samostojnejse
Zivljenje.

Ljudem s posebnimi potrebami in
njihovim star$em je vse to dogajanje pre-
budilo vero, da je le mogoce kaj storiti za
izboljSanje sedanjega stanja, in jih je na
drugi strani tudi utrdilo v prepricanju, da
nosi ¢lovek sam v sebi odgovore o svo-
jem Zivljenju, treba mu je le prisluhniti...
Ali, kot se je zaupal eden izmed ocetov, ki
s¢ je udelezil Prve drzavne konference o
zagovornisStvu: »V srcu sem vedno vedel,
kako bi moralo biti, a nikoli si nisem mis-
lil, da bom to tudi uresniceval.«

Ljudje s posebnimi potrebami, ki so
organizirani v SKUPINI ZA SAMOSTOJ-
NO ZIVLJENJE, so stopili v pospesen
proces prepoznavanja svojih potreb ter
prevzemajo dejavno vlogo pri nacrtova-

nju svojega Zivljenja in dela.

Zasnovali so tudi sluzbo samozago-
vornistva in za njimi so Ze prve tovrstne
izkusnje. Ustvarjajo legitimen prostor za
enakopraven dialog o svojem poloZaju.

Zastavili so konkretne akcije za spre-
membo odnosa med uporabniki in social-
nimi sluzbami. Zelijo se vkljuditi v
nacrtovanje socialnih sluzb, v spremin-
janje prakse socialnega dela in v nadr-
tovanje socialne politike.

Njihovo delovanje zahteva, da pre-
vprasamo verjetja in prepri¢anja, ki ob-
stajajo o njih v javnosti.

Za politike in strokovne delavee, de-
lavke je to svojevrsten izziv: »Ce se Zelijo
nove strukture resni¢no odzvati na stevil-
ne in raznovrstne potrebe ljudi s prizade-
tostjo, je nujno treba v njihovo delovanje
vnesti prave in korenite spremebe, ki
omogocajo edinstven in proZen odziv.
Mo¢ odlo¢anja mora preiti od strokovnih
delaveev k potencialnemu uporabniku,
uporabnici socialnih sluZb« (BrRANDON,
1993: 3).

Ali zmoremo toliko duhovne moci
in sprejmemo ta izziv?
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