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TELESNO NAJTEŽE INVALIDNIH LJUDI 
OZIROMA UDEJANJANJE NJIHOVE INTEGRACIJE V DRUŽBO 

UVOD 

Čas, katerega priča smo, lahko opredelimo 
tudi kot čas velikih sprememb, saj se te 
dogaja jo na vseh ravneh človekovega 
življenja oziroma področjih družbenega 
delovanja. Razen kot napredek, ki je opazen 
tudi po tem, da na posameznih področjih 
razpolagamo z vse več terminov in koncep-
tov, ljudje spremembe doživljajo, pojmujejo 
tudi kot negotovost, stisko. Velik izbor 
terminov in konceptov, katerega osnovna 
funkcija je ustvarjanje človeka vredno živ-
ljenje, od posameznika namreč zahteva tudi 
vse več izpo(po)lnjevanja razpoložljivih 
smernic, saj sicer (ob)velja za nekoga, ki ne 
sledi koraku časa. 

Kako je to videti v praksi, si lahko ogle-
damo na primer na populaciji, ki je poime-
novana »osebe z motnjami v duševnem in/ 
ali telesnem razvoju«, »invalidi«, »prizadeti«, 
»ljudje s posebnimi potrebami«, »hendike-
pirani«, in z malo razmišljanja bi se prav 
gotovo našlo še kakšno ime zanjo. Iz naslova 
tega prispevka je razvidno, da delu te popu-
lacije sama rečem telesno najteže invalidni, 
kar pomeni, da termin invalid uporabljam 
v smislu slovenske zakonodaje oziroma Us-
tave. Sicer pa menim, da kateri koli termin 
že uporabljamo pri obravnavi te populacije, 
v bistvu z njim ne sporočamo drugega kot 
to, da je ta proučevana z različnih zornih 
kotov ter da jo poskušamo tako kot vsako 
drugo drugačnost po svojih najboljših mo-
čeh in z ustreznim konceptom (npr. norma-
lizacije, integracije, neodvisnega življenja...) 
čimbolj približati merilom, vrednotam, ki 
so iz takih ali drugačnih razlogov v družbi 
trenutno najbolj zaželeni, najaktualnejši. 

Zato bom poskušala s prelivanjem teoret-
skih in strokovnih gledišč, ki so osredo-
točena v prepletenost področij družbenega 
delovanja, prikazati, katere smernice opre-
deljujejo ta čas oziroma v kakšnem vsak-
danu se nahajamo telesno najteže invalidni 
ljudje na Slovenskem. 

VSAKDANJE ŽIVLJENJE TELESNO NAJTEŽE 
INVALIDNEGA POSAMEZNIKA 

Kot posamezniki sami po sebi doživljamo 
sebe kot celoto, ki jo upravljajo lastni pro-
cesi. Ko pa vzpostavimo stik s svetom okoli 
sebe, da bi vplivali na dogodke in izpolnili 
svoje načrte, oziroma, da bi na tak način 
izpolnili svoje potrebe, občutimo, da smo 
del večje celote. Takrat namreč zaznamo, 
da smo odvisni drug od drugega in da je 
tudi od možnosti in nezmožnosti drugih 
odvisno, katere naše načrte se da uresničiti 
in katere ne. Dejstvo, da smo celota, ki je 
del večje celote, je torej temeljna danost na-
šega obstoja. Ta dvojnost ustvarja potrebo 
po avtonomiji in povezanosti z drugimi, pri 
čemer lahko trdimo, da je potreba po avto-
nomiji izraz naše celosti, potreba po pove-
zanosti pa priča, da smo del nečesa. 

S tega stališča lahko najbrž brez poseb-
nega tveganja rečemo, da je družina ena 
izmed najobičajnejših oblik družbenega 
preživetja ter da je za večino človeštva po-
membna skoz ves posameznikov življenjski 
potek. Nadalje je družina kot skupina izred-
no nesimetrična institucija (vsaj če jo gle-
damo z vidika njenih članov), kar pelje v 
veliko emocionalno odvisnost, vendar pri 
tem ne smemo prezreti, da opravlja dve 



bistveni funkciji: posamezni član dobi pri-
znanje svojega avtonomnega obstoja, nauči 
pa se tudi, kako živeti z drugimi, ne da bi 
pri tem prikrajšal sebe ali drugih. Druga 
funkcija torej pomeni, da se naučimo pra-
vilno ravnati v konfliktnih situacijah. Lahko 
pa rečemo tudi takole. Družina ima dve vlo-
gi: prva je usmerjanje navznoter in vsebuje 
psihosocialno zaščito članov, druga pa je 
usmerjena navzven, proti večji celoti, ki jo 
sestavljajo družine in druge življenjske 
skupnosti. 

Družina je zato v središču pozornosti ne-
štetih razprav, raziskav in obravnav. Poleg 
tega je tudi področje, za katero je vsakdo iz 
lastne izkušnje »ekspert iz prve roke«, saj 
mu življenjski tok v družini, ob njej in v 
sporu z njo ne daje le obilice podatkov, 
temveč oblikuje tudi stališča pozitivne ali 
negativne naravnanosti, ki so istočasno tudi 
pomembno področje posameznikovega 
vrednostnega sistema. 

Pri tem se zdi pomembno opozoriti tudi 
na dejstvo, da je družina v evropski kulturi 
eden od tabujev, ki so pod hudim udarom. 
Na Slovenskem k temu prispeva še proces 
tranzicije, saj tudi družine ni obšel; v tem 
primeru tranzicija torej ne pomeni le 
napora pri iskanju novega ob relativno slabi 
uporabnosti starejših izkušenj, ampak 
pomeni tudi poudarjeno dinamičnost in 
neoprijemljivost, ki vodi v skeptično stali-
šče, ali bodo današnje ugotovitve pojutri-
šnjem še veljale. Ugotovitve so si namreč 
precej nasprotujoče. 

Kljub temu pa družina še vedno pred-
stavlja psihosocialni prostor primarnega 
pomena. In poleg dveh življenjskih obdobij, 
otroštva in starosti, je družinsko okolje še 
posebej pomembno tudi za tiste, ki so 
telesno najteže invalidni. Oskrbe in nege 
potrebna populacija je namreč spet oziro-
ma še vedno v domeni zlasti družine in 
sorodstva. O tem, kaj to dejansko pomeni, 
pa se ne ve veliko, razen na ravni osebnih 
izkušenj. S tem želim povedati, da so pro-
blemi, ki so sicer del življenja vsake družine, 
v družini s telesno najteže invalidnim otro-
kom globlji in zahtevajo več zunanje po-
moči za razreševanje. Namreč, čisto gotovo 
je, da ni preprosto družina tista, ki »skrbi« 
in »neguje«, temveč so to pretežno ženske 

v družini. Najmanj torej, kar družina s takim 
otrokom potrebuje, je občasno kakovostno 
varstvo, ki bi omogočalo ohranjanje part-
nerskega odnosa in možnost ustvarjanja 
vzdušja za ostale, neinvalidne otroke. Enako 
pomembno kot zunanja pomoč pa je tudi 
njihovo lastno dozorevanje, ki se kaže v 
sprejemanju situacije in sposobnosti spre-
jemanja pomoči najrazličnejših vrst, od 
sistemskih do samopomoči v sodelovanju 
s starši s podobnimi problemi. Razrešitev 
tega odnosa ima namreč pomemben vpliv 
na odnos do neinvalidnih otrok v družini, 
ki jim je s tem določena vloga ob telesno 
najteže invalidni sestri ali bratu. 

Kadar družina ne more opravljati svojih 
osnovnih nalog niti s pomočjo različnih 
dejavnikov, se to v praksi marsikdaj rešuje 
tako, da za telesno najteže invalidne poskrbi 
država,. Poleg institucionalnega varstva 
(različni javni zavodi) imamo danes v ta 
namen tudi polinstitucionalno, na primer 
stanovanjske skupnosti. Tako kot javni 
zavodi pa so tudi stanovanjske skupnosti 
situacija, kjer pri stanovalcih prihaja do 
odtujitve in avtonomizacije od staršev in 
domačega okolja; taka situacija torej pome-
ni prekinitev in hkrati trud za ohranjanje 
prekinitve tistih stikov, pravi Flaker (1992; 
1995), ki so za našo družbo standardni. 

Ko pa pozornost ponovno usmerimo na 
prvo plat od II. svetovne vojne zakoličene 
alternative — ali za posameznika v celoti 
poskrbi družina ali v celoti država —, ozi-
roma, ko si podrobneje ogledamo bivanje 
telesno najteže invalidnih ljudi v družini, 
ugotovimo naslednje: »Tip storitve, ki jo 
opravljajo [ženske], je izjemno kompleksen 
in sega od menedžerskih, ekonomskih, 
pravnih, organizacijskih vrednosti ter 
dejavnosti do težkih fizičnih opravil. Cena 
takega dela je ogromna: če bi ga sešteli in 
ovrednotili, bi vrednost presegla letni pro-
račun za zdravstvo, so na primer pred krat-
kim ocenili strokovnjaki v Veliki Britaniji« 
(Rener 1995). 

Potrebo po ovrednotenju teh del je 
pogojilo splošno mišljenje ljudi, da družina 
ni več dolžna v celoti skrbeti za nego in 
blagostanje npr. ostarelih ali pa telesno naj-
teže invalidnih oseb. V svetu in pri nas je 
do tega mišljenja pripeljalo dolgo obdobje 



Ženske zaposlenosti in njihova ozavešče-
nost, da svoje zaposlenosti zunaj doma ne 
dojemajo več kot ekonomsko nujo ali izhod 
v sili, temveč kot človekovo pravico. To 
pomeni, da se družba in država ne moreta 
več tako zelo opirati na ženske kot primarne 
dajalke nege in pomoči, saj v svojem siste-
mu vrednot ne pristajajo več na alternativo 
ali-ali, temveč hočejo oboje, družinsko 
življenje in zaposHtev (Rener 1995). 

Po drugi strani se vse pogosteje dogaja, 
da npr. starost, ki je predvidljiva, posame-
znika kar doleti, saj nanjo ni pripravljen, ker 
jo odriva. »Odriva pa jo tudi družba oziroma 
država, kar lahko opazimo na ravni pred-
stav, kulturnih modelov in imaginarijev, ki 
v modernih družbah dajejo prednost mla-
dosti, vitalnosti in fizični lepoti ter na ravni 
socialno političnega in pravnega instru-
mentarija« (Jbidi). Kar T. Rener ugotavlja za 
starost, pa drži tudi za telesno invalidnost. 
Vse, kar je povezano s tema populacijama, 
večina zahodnih držav — z delno izjemo 
skandinavskih — namreč odriva »v področje 
zasebnosti, v družino, koder ima država 
malo pristojnosti, a seveda tudi manj odgo-
vornosti« (ibid.^. Tudi v državah, ki so si pri-
služile oznako država blaginje, imajo oskrbo 
in nego v domeni družine. In velik del člo-
veštva meni, da je tako tudi prav, saj večina 
starejših in večina telesno najteže invalid-
nih »dajejo prednost družinski negi in 
pomoči na domu pred kakršnokoli obliko 
institucionalnega varstva« (Jbid.^. 

Relativno zviševanje življenjske ravni 
(merijo jo z relativnim zviševanjem dohod-
ka in izboljšanjem stanovanjskih razmer) 
sicer omogoča, da jih vse več ostaja v doma-
čem okolju, vendar pa po drugi strani ne 
smemo pozabiti, da živimo v času, ko se 
družbe intenzivno spreminjajo in z njimi 
tudi oblike in funkcije družin (Rener 1995). 
Z drugimi besedami, ob bledenju tradicio-
nalnih predstav in pričakovanj o obligacijah 
med generacijami se strmo dviguje tudi 
delež tistih, »ki potrebujejo intenzivno skrb 
in nego, kar je mogoče adekvatno zagotav-
ljati le v sodelovanju družine z družbenimi 
in državnimi institucijami« (Rener 1995). 
Temu v prid govori prednost tistih pro-
gramov oziroma nalog, ki so namenjene 
ustvarjanju vzdušja, ugodnega za prehod iz 

državne v t. i. skupnostno skrb, kar lahko 
vidimo v razvoju in prilagajanju strategij v 
državah Severne in Zahodne Evrope. Sode-
lovanje med družino, državo in trgom, ki 
ga danes označujemo kot »mešanico ekono-
mije blagostanja«, pa je sicer še stvar, ki jo 
redko srečamo, zlasti na Slovenskem. To po-
meni, da smo na stopnji, ko imamo izdelan 
predlog nacionalnega programa socialnega 
varstva, ki upravičencem in uporabnikom 
storitev s tega področja obeta že v bližnji 
prihodnosti nekaj močno zaželenih spre-
memb (npr. financiranje storitev po indivi-
dualnem programu) oziroma možnost iz-
bire, kdo bodo opravljal te storitve in kako. 

Iz doslej povedanega in upoštevajoč, da 
v tem prispevku govorimo tudi o udejan-
janju integracije invalidov v našo družbo, 
lahko namreč ugotovimo naslednje: nujno 
potrebno je vzpostaviti tak sistem socialnih 
služb, ki bo telesno najteže invalidnim zago-
tavljal vsakodnevno neizogibne storitve, 
oziroma take, da jim bodo nega, gospodi-
njenje in mobilnost dostopnejše. Tisti, na 
primer, ki živijo v lastni družini ali pri star-
ših ter so vezani na stalno uporabo inva-
lidskega vozička in/ali na fizično pomoč 
drugega človeka že pri najosnovnejšem, bi 
s tem dobili več gotovosti, da jim bo kdo 
ob pravem času postoril, kar potrebujejo. 
Potek njihovega vsakdanjega življenja je 
namreč popolnoma odvisen od neformal-
nega sektorja (partnerice/ja, sorodnikov in 
prijateljev), ki pa ni več zadosten vir nave-
denih storitev. To tudi pomeni, da so na 
neki način prisiljeni v stalne interakcije, saj 
si potrebne storitve zagotavljajo prek nego-
vanih oziroma vzdrževanih odnosov. 

Rutar (1997) je na primer mnenja, da bi 
morali namesto integracije pokazati, kako 
lomljiv in ranljiv je človek, ne pa da ga 
poskušamo vključevati v svet domnevno 
trdnih identitet. To utemeljuje takole: 

Če hočemo razumeti vedenje človeka, mor-
amo ugotoviti, na katere kraje in v katerem 
simbolnem svetu se je naselil in kateri 
pomeni vplivajo nanj, ne pa, kakšni so 
njegovi geni ali psihološke lastnosti oziroma 
sposobnosti. Zaradi tega je integracija ra-
sizem, kajti za svojo realizacijo potrebuje dve 
rasistični domnevi. Prvič. Obstaja en sam 



svet, ki se mu morajo prilagoditi tudi tisti, ki 
so iz njega sicer po malen izključeni. Drugič. 
Zlahka je mogoče določiti, kdo je izključen. 
Ko ga določimo, ga je treba samo še vključiti 
v svet, pri tem pa ni pomembno, kakšni so 
njegovi interesi in želje. Invalidi so zato ne-
močni prizadeti otroci z motnjmi v razvoju 
in s posebnimi potrebami, za katere bodo 
poskrbeli zaskrbljeni strokovnjaki in rasistič-
ni politiki. (Rutar 1997.) 

V tem smislu družbo polarizirajo tudi 
koncepti socializacije, normalizacije in ne-
odvisnosti. V vsakdanjem življenju se to 
izraža na primer tako, da imamo na enem 
polu posameznike in skupine, ki se trudijo, 
da bi ti koncepti (za)živeli, na drugem pa 
tiste, ki pred odgovorom sogovorniku z 
nasprotnega pola najprej ocenijo, kaj mora 
ta slišati, da ga ne bo imel na primer za 
osebo s prizadetostjo, ki živi na obrobju 
socialnega dogajanja; to namreč pomeni, da 
za življenje v središču socialnega dogajanja 
potrebuje ustrezno obliko pomoči, ki je 
zajeta v določenem konceptu. 

Da je življenje »običajnih« ljudi lepše, 
polnejše, srečnejše, skratka boljše od živ-
ljenja telesno najteže invalidnih, je splošno 
razširjeno mnenje; kar pogosto lahko sli-
šimo, da je tako zlasti zato, ker lahko obi-
čajni ljudje kadar koli počno kar koli. Že če 
se malce zamislimo nad to razlago, se nam 
porodi vprašanje, kje pa so ti, ki kadar koli 
počno kar koli? Sama namreč ne poznam 
nikogar, ki se potem, ko je storil, kar mu je 
padlo na pamet in je bilo to proti pričako-
vanjem okolice, ne bi otepal stigmatizacije. 
Odločitev za boj za emancipacijo je zato 
etična odločitev, pravi Rutar (1997), ki loči 
človeško simbolno bitje od živali, eman-
cipacijo pa od integracije kot modne muhe. 
Posameznik pa »to lahko stori samo kot sub-
jekt, zato odločitev za emancipacijo razu-
memo kot subjektivizacijo. Z njo sprejme 
človeško bitje nase negotovost sveta, s ka-
tero jamči za odprtost do drugega in dru-
gačnega« (Rutar 1997). 

Zdi se torej pomembno vedeti, da je po-
sameznikov zorni kot duha tisti, ki odloča 
o tem, ali je ta na primer »hendikepiran« ali 
ni. In vezano na boj hendikepiranih za 
oblast oziroma na njihovo pridobivanje 

moči v družbi, Rutar pove: 

Francoski filozof in psiholog Michel Fou-
cault je v svojih analizah ideoloških praks 
opozoril, da moramo oblast vedno razumeti 
na dva dokaj različna načina. Ne gre za to, da 
je vsaka oblast in vsaka moč opresivna, kar 
pomeni, da tlači ljudi in jim ne dovoli, da bi 
se svobodno izražali in razvijali. Ne, oblast je 
vedno še nekaj drugega. Če bi bila oblast 
zares tako nemogoča in zatiralska, se sprašuje 
Foucault, zakaj jo potem ljudje tako pogosto 
ubogajo in jo celo zahtevajo. Oblast ni samo 
nekaj, čemur se je mogoče upirati, ampak je 
tudi struktura, ki omogoča proizvodnjo 
sveta, stvari, ugodja, vednosti, diskurzov ipd. 
Če oblast zatira, gotovo tudi omogoča nasta-
nek identitet in vsakdanjega sveta. (Rutar 
1997) 

Za primer lahko vzamemo telesno naj-
teže invalidne in protislovje, ki nastaja med 
javnim zavodom kot »represivnim« okvirom 
(ki posamezniku postavlja meje razvoja) in 
javnim zavodom kot »progresivnim« okvi-
rom (ki posamezniku sploh omogoči, da 
razvija svoje potenciale). To namreč pome-
ni, da jih sledenje oziroma podpiranje pro-
cesa deinstitucionalizacije družbene skrbi 
zanje v vsakdanjem življenju marsikdaj 
pripelje v skrajno neprijetne situacije. Pri 
tem se torej zdi pomembno proučiti po-
goje, pod katerimi funkcionirajo, kakor 
funkcionirajo, in meje institucionalne 
oblasti. 

Za institucije na splošno velja: vsaka 
institucija služi namenu, ki izhaja iz potreb 
posameznika ali skupine, zato je vsakdo, 
hote ali nehote, vključen v institucionalni 
sistem in s tem nosilec določene družbene 
vloge. Kar pa zadeva oblast. Rutar pove: 

Oblast ni več zunanja, ampak je ponotra-
njena, hkrati pa je postala nevidna, zato je ni 
več mogoče jasno opisati in postaviti na 
določeno mesto, kakor je bilo mogoče posta-
viti tradicionalno oblast. Nove tehnologije 
moči je zato težje odkriti in razkrinkati. 
Nevidnost disciplinatorne moči pa je s seboj 
prinesla tudi nadzor. Posamezniki in posa-
meznice naj bodo nenehno pod nadzorom: 
rodi se ubogljivo telo. Simbolni prostor se 



začne zapirati, saj ga je samo tako mogoče 
nadzorovati. Urejenost in razdelitev prostora 
ima svoje natanko določene funkcije, zaradi 
katerih ljudje le redko opazijo, kako se 
disciplinirajo, ne da bi to sploh vedeli. Lep 
zgled te zaslepitve je sodobno prizadevanje 
za zdravo življenje, vitko in usposobljeno 
telo. (Rutar 1997.) 

Naj z njegovimi besedami to povemo še 
drugače: »Moč in oblast nista locirani na 
enem samem kraju, ampak sta vključeni v 
vse družbene procese, zato, strogo vzeto, 
sploh ne moremo reči, da oblast obstaja. Ne, 
obstajajo samo oblastni odnosi, ki se obli-
kujejo skozi nevidno mrežo disciplinatorne 
moči in vsakdanjih rutin« (Rutar 1997). 

SKLEPNE BESEDE 

Bugarič (1996) ugotavlja, da ekonomske in 
politične reforme v Srednji in Vzhodni 
Evropi potekajo v znaku popolne domina-
cije neoliberalnega političnega programa; 
njegovi avtorji trdijo, da gre za edini mogoči 
politični program, kar pomeni, da ne dopu-
ščajo možnosti obstoja tudi kakšnega alter-
nativnega političnega programa. Izvajanje 
neoliberalnega programa povzroča v teh 
državah nepopravljivo škodo in preprečuje 
oblikovanje alternativne, ekonomsko učin-
kovitejše in politično bolj demokratične 
oblike urejanja narodnega gospodarstva in 
družbe kot celote. V imenu hayekovske 
ideje »spontanega reda«, pravi Bugarič, se 
neoliberalizem že vnaprej odreka aktivnejši 
gospodarski politiki in ekonomska doga-
janja bolj ali manj prepušča »nevidni roki« 
(prostemu trgu), saj naj bi bil po mnenju 
neoliberalcev najbolj učinkovit mehanizem 
usklajevanja ekonomskih interesov. 

Neoliberalci ne razumejo privatizacije 
samo kot spremembe državne (družbene) 
lastnine v privatno, nadaljuje Bugarič, am-
pak tudi širše — kot umik države iz ekono-
mije. Pri tem je paradoksno, da se neolibe-
ralci odrekajo državi v trenutku, ko jo naj-
bolj potrebujemo. Ekonomska zgodovina 
namreč ne pozna primera hitrega in uspeš-
nega ekonomskega razvoja brez tesnega 
partnerstva med državo in ekonomijo. 

Odsotnost resne in primerne ekonom-
ske politike v Sloveniji pelje do vse bolj 
množičnega zapiranja (stečajev) podjetij, 
naraščanja brezposelnosti, kjer smo že med 
vodilnimi državami v regiji, ter do odsot-
nosti resnih investicijskih projektov, ki bi 
odpirali možnosti za resno oživitev doma-
čega gospodarstva (Bugarič 1996). 

Zrcalna slika umika države iz ekonomije 
je na področju ustavne organizacije države 
neoliberalna ideja o umiku države iz lokal-
ne samouprave. Ta pušča občine nemočne 
pred nakopičenimi lokalnimi problemi, saj 
je resna lokalna samouprava mogoča le 
tam, kjer se lokalna politika povezuje s 
strateško oblikovano ekonomsko politiko. 
Tako kot reforma ekonomije ni mogoča 
brez močne države, tudi reforma lokalne 
samouprave ni mogoča, če jo prepustimo 
zgolj nemočnim občinam. In prav v tej točki 
se razkriva naivnost srednje- in vzhodno-
evropskih reformistov, ki so, sledeč neolibe-
ralni logiki, verjeli, da bo že teritorialno 
razparceliranje države na dovolj majhne 
občine zadoščalo za razcvet lokalne samo-
uprave. Vlada je veliko prispevala k taki 
zgrešeni politiki reforme lokalne samo-
uprave (Bugarič 1996). 

Alternativa neoliberalizmu pa ni potre-
bna samo na področju organizacije ekono-
mije in lokalne samouprave, ampak tudi pri 
organizaciji pravne države. Okostenele 
elemente ustavnega sistema je treba nado-
mestiti z bolj demokratičnimi in inklu-
zivnimi oblikami ustavne demokracije, ki 
bodo hkrat i odpr te j še tudi do civilne 
družbe kot nepogrešljivega elementa vsake 
demokrat ične družbe. Neoliberalnemu 
mitu, da je masovna politika v nasprotju z 
duhom liberalnih ustavnih institucij, je 
treba zoperstaviti ideal okrepljene demo-
kracije, ki temelji na veliko bolj aktivnem 
vključevanju ljudi v politično odločanje 
države. Sklicevanje na razna abstraktna na-
čela namreč še nikoli ni zagotovilo delo-
vanja pravne države. Kar torej potrebu-
jemo, so nove pravne institucije, postopki, 
mehanizmi, ki bodo prilagojeni predvsem 
razmeram in potrebam držav v tranziciji 
(Bugarič 1996). 

Ena izmed sprememb, ki se v slovenskem 
prostoru dogajajo na vseh ravneh, je tudi 



ta, da je videti, kot da so telesno najteže 
invalidni »prerastli« zavodsko obliko nasta-
nitve. Dejansko pa družbeno-ekonomske 
razmere niso najbolj naklonjene tej vrsti 
preraščanja oziroma novim oblikam njiho-
ve nastanitve. Toda proces deinstitucio-
nalizacije družbene skrbi za te ljudi je v 
polnem teku in strokovnjaki s tega področja 
že od druge polovice prejšnjega desetletja 
zagotavljajo, da so npr. stanovanjske sku-
pnosti, ki s sociološkega vidika sodijo v 
»vmesne strukture« (nahajajo se v vmesnem 
prostoru med javnim in neformalnim sek-
torjem), najboljša bivalna rešitev zanje. To 
bi verjetno držalo, če ne bi hkrati z deinsti-
tucionalizacijo potekala tudi privatizacija. 

Tako imamo na eni strani institucionalno 
varstvo, ki svojo »neaktualnost« izraža skoz 
nove standarde in normative, kar na kratko 
povedano pomeni, da sta se količina in 
kakovost storitev v javnih zavodih zelo zni-
žala, na drugi strani pa obstajajo in nastajajo 
nove skrbstvene oblike, ki za bivanje tele-
sno najteže invalidnih ljudi nimajo niti vseh 
potrebnih niti ustreznih pogojev. Take 
situacije ne najdemo le v omenjenih stano-
vanjskih skupnostih, ampak tudi v tistih in 
takih oblikah bivanja, do katerih so se 
obravnavani ljudje dokopali sami, ter v t. i. 
domači oskrbi. Problematika je vsebovana 
v razpoložljivosti storitev, ki jim navadno 
rečemo nega, gospodinjenje in mobilnost; 
njihova razpoložljivost je namreč osrednje-
ga pomena za potek vsakdanjega življenja 
telesno najteže invalidnega posameznika. 

Odprtost in široka zasnovanost torej širi 
krog tistih, ki poleg institucionalnega bi-
vanja in bivanja v družini poznajo še kakšno 
drug(ačn)o obliko bivanja za telesno naj-
teže invalidne. Vendar pa na drugi strani 
ni enako hitre rasti razpoložljivosti storitev, 
ki jih v novih bivalnih opcijah potrebujejo: 
potrebujejo namreč servise, ki navedene 
storitve ne le obvladajo, temveč so tudi na 
razpolago štiriindvajset ur na dan. Če se 
hočemo v pr ihodnje čimbolj izogniti 
neljubim situacijam, v katerih se zaradi 
neusklajenih ukrepov nahaja že marsikateri 
obravnavani posameznik, bi morale social-
ne službe v proces deinstitucionalizacije 
nujno vključiti vzpostavitev take mreže 
servisov, ki ne bi le ponujali vseh mogočih 

variant izveninstitucionalnega bivanja, 
ampak bi bili sposobni tudi zagotavljati po-
trebne storitve za telesno najteže invalidne. 

Ob vseh teh spremembah se zavedno ali 
nezavedno spreminjamo. Ni dovolj, da 
spremembo razumemo, naučiti se moramo, 
kako jo preživeti, kako jo izkoristiti, da 
bomo dovolj dobro in zadovoljivo uresničili 
tudi svoje lastno življenje. Večina ljudi vidi 
in čuti v teh hitrih spremembah kaos, ki ga 
je tudi precej težko prenašati in ustvarja 
negotovost, a je obenem tudi vir novega. 

To je zahteven in težak proces, ki ga živi-
mo in doživljamo vsi. To je proces osebno-
stne in duhovne rasti vsakega posameznika. 
Koraki napredka, do katerih prihaja pri 
tem, so običajno ohrabrujoči in tisti viri 
moči, iz katerih črpamo energijo za naprej. 
(Rupnik 1996) 
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