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IZSTOPANJE 1Z DRUZBENE VLOGE INVALIDA
INVALIDIZACIJA IDENTITETE IN KAJ STORITI, DA BI SE JI IZOGNILI

uvoD

V nalogi postavljamo v analiti¢no raziskoval-
ni fokus ljudi s posebnimi potrebami s senzorno
ali gibalno okvaro oziroma t. i. invalide. Ljudje
s posebnimi potrebami namre¢ z drugacnim
vedenjem pogosto odstopajo od vecine. Splo§no
mnenje je, da je tako zaradi okvare oziroma in-
validnosti same po sebi. Znano pa je, da cloveka
poleg bioloske osnove oblikuje zlasti okolje.
Zakaj to ne bi veljalo tudi za t. i. invalide?
Socioloska in socialna znanost vse bolj spozna-
vata, da so oblike pomo¢i ljudem s posebnimi
potrebami predisponirane tudi z ideolo$kimi in
ekonomskimi dejavniki. V prispevku bomo zato
obravnavali vprasanja: Je invalidnost lastnost
posameznika ali druzbena vloga? Ali predvide-
na druzbena vloga invalida posamezniku bolj
koristi ali ga bolj ovira v njegovem Zivljenju?
Kaksne so moZnosti za spremembo tega odnosa
in v katero smer naj bi iskali reSitev?

SEGREGACIJA KOT
PROCES IZLOCANJA

Razli¢ne druzbe so imele v razli¢nih zgo-
dovinskih obdobjih razli¢en odnos do ljudi s
posebnimi potrebami. V¢asih je druzba razvila
bolj naklonjen odnos, drugi¢ manj, odvisno
od socialno—ekonomskega stanja, zlasti pa od
druZbenih vrednot in pravil. V nekaterih kultu-
rah so v obdobjih pomanjkanja prepustili hrane
stare in onemogle smrti v divjini. V stari Gr¢iji
in Rimu so na primer prepustili otroke s hudimi
okvarami, da so v gozdu umrli, o odraslih pa
je lahko odlocal druZinski poglavar (praviloma
moz). V nekaterih kulturah je druZba pomagala

tako, da so morali kmetje pustiti ob koncu njive
ostanke zita, ali tako, da je norma usmiljenja
visoko kotirala in so lahko ljudje s posebnimi
potrebami bera¢ili. Ceprav so vloge teh ljudi v
druZzbah zelo nizko kotirale (¢udaki, posebnezi,
ubogi, beraci), pa kaZe, da so vendarle bili
njen del, razen ko je $lo za druzbeno sankcijo
izgona (Berger 1995: 302). Zadnjih 200 let pa
je potekal edinstven proces trajnega izlocanja
ljudi s posebnimi potrebami iz druzbe.
IzloCanje (segregacija) drugacnih se je po
Foucaultu (2004) zacelo z odnosom druzbe
do gobavosti. V ¢asu poznega srednjega veka
sta v Evropi razsajali kuga in gobavost. To zlo
so reSevali tako, da so gobavce pregnali stran
od zdravih — izven vasi in mestnih obzidij.
Nastala so izolirana podrocja, t. i. leprozoriji,
kjer so ziveli gobavci. Na ta mesta si drugi
niso upali stopiti, saj je bila gobavost zlo, ki
se ji je treba izogibati, jo izloCiti, iztrebiti.
Gobavci niso bili vec ljudje, ampak iznakaZene
prikazni, grozljive spake, nosilci zla, ki jih je
treba izobciti. Ker je bila gobavost razumljena
kot kazen za grehe, gobavec odplacuje svoje
grehe Ze na zemlji, da bi po smrti ocisCen Sel
v nebesa. Na gobavce se tako poleg groze in
usmiljenja veZe tudi mistika; posebni so v tem,
da odplacujejo svoje grehe Ze na zemlji, in so
tako bliZji bogu. Ta mistika se je poleg groze
in usmiljenja prenasala na skupine, ki so danes
stigmatizirane, in sicer tako, da jim je pripisana
misti¢na vednost. Tako o slepih predpostavlja-
jo, da z izgubo vida pridobijo boljsi, neobicajen
sluh, nadclovesko slutnjo in obcutke.
Naslednji korak pri poglabljanju segregacije
je bil oblikovanje azilov za posebneze. Kaze,
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da so v 16. stoletju, ko je gobavost izginevala,
zaceli prenasati premoZenje leprozorijev na
tiste, ki so se ukvarjali z revnimi, neozdra-
vljivo bolnimi in norci. Najprej so v te stavbe
namestili ljudi iz cest in trgov — berace, bolne,
nezmozne za Zivljenje. Nastali so hospitali,
Spitali. S prenosom stavb pa so se prenesle in
ohranile tudi vrednote in podobe, povezane z
gobavcem, Ceprav teh Ze zdavnaj ni bilo vec.
Foucault (2004) meni, da je vsiljiva podoba
gobavca rabila za izkljuCevanje iz druzbenega
okolja tistih ljudi, ki so se zdeli iz ekonomskega
ali ideoloskega razloga moteci. Za te namene
je bil potreben poseben, posvecen prostor.
Najprej so zapirali neozdravljivo bolne, nato
tatove, nato nezmozne za delo (tudi ljudi s po-
sebnimi potrebami), potem pa Se brezdelneZze,
torej vse, ki so bili moteci v razcvetajocemu se
oblikovanju mesta, na primer, razcapani beraci,
ki prosjacijo med nedeljskim sprehodom po
promenadi, s tem »odganjajo kupce« in so
kvaren zgled.

Foucault (2004: 191) v svoji epistemoloski
analizi delovanja druzbe ugotavlja, da je na
prehodu v moderno nacin discipliniranja iz
do tedaj brutalne oblike presel postopoma v
finejSo. Staro, preprosto shemo zapiranja za
debele zidove in trdna vrata je postopoma
nadomestila shema kontrole in disciplini-
ranja po zgledu vojaskih taboris¢. Vojasko
taborisce je razdeljeno na enake kvadrante
s poveljniskim prostorom v sredini, iz ka-
terega je mogoce vse nadzirati. Podobno so
organizirali ustanove za preobrazbo ljudi.
Hospitali—S$pitali so se polagoma organizirali
v bolnis$ni¢ne stavbe kot orodje zdravstvene
dejavnosti — popoln pregled nad bolniki izza
steklenih prostorov, veéje razdalje med po-
steljami (da bi preprecili Sirjenje prenosljivih
bolezni), jasen in to¢no dolocen urnik bivanja
in dela (da bi dosegli disciplino) ipd. Neka-
tere ustanove so se po podobnem principu
preobrazile v institucije, ki so skrbele za
vzgojo ali prevzgojo v dobrega in ustreznega
mescana, drzavljana (npr. izobraZevalni ali
prevzgojni zavodi).

Delovanje tovrstnih institucij je prvi te-
meljito raziskal in opisal Goffman v svoji

socioloski Studiji Asylums iz leta 1961, kjer je
opisal delovanje in vzdus§je totalnih ustanov.
Totalne ustanove je imenoval tiste, ki zajamejo
vse posameznikove Zivljenjske vidike, kot so
delo, zabava, rekreacija, svobodno druZenje,
odlocanje, druzina ipd. Znacilnosti totalnih
ustanov (Flaker, Urek 1998) so: 1) so zaprte,
kar onemogoca socialne interakcije, 2) ope-
rirajo z avtoriteto, ki je drugacna od civilnih
avtoritet, 3) varovanci Zivijo na eni lokaciji in
preZivijo ves dan in no€ znotraj zapore, 4) so
namenske, zato imajo racionalne cilje, ki jih
morajo vsaj deklarativno izpolnjevati, 5) med
nadzorujo¢im osebjem in nadzorovanimi va-
rovanci obstaja globok razcep. Ker varovanci
doZivljajo osebje kot o$abno in vzviseno,
osebje pa dozivlja varovance kot zarotniske,
obstaja med njimi napetost in poteka igra,
kdo bo koga obvladal. Zaradi tega nastaja
protikultura (podtalna dejavnost, zlorabe,
izsiljevanja, kraje), kar pelje v prav nasprotne
ucinke od deklariranih ciljev. Zato se zveca pri-
tisk discipliniranja (s sankcijami, da bi dosegli
predpisano vedenje), kar ustvari Se vecji odpor
in pelje Se dlje od Zelenih ciljev.

Vse do danaSnjih dni poteka v tovrstnih
institucijah podoben proces, le da so metode
discipliniranja (nagrade in kazni) dobile bolj
fine oblike. Ni ve¢ fizi¢nih kazni, so pa sank-
cije —izkljucitev, odvzem pravic ali bonitet, kot
so izhodi za vikend, vzgojni ukrepi (zniZanje
denarne nagrade, sprasevanje za oceno, testi
ipd.). Poleg formalnih sankcij se razvijejo tudi
neformalne, npr. v vzgojnih zavodih; varuhi
pravil (ucitelji, vzgojitelji) imajo vedno prav,
vi§ji letniki imajo ve¢ pravic kakor niZji, pri-
Sleki so podrejeni starejSim ipd. Delitev na
mi—oni, izrazito hierarhi¢ni odnosi in unifor-
mirani programi dela, ki se jim mora uporabnik
prilagoditi, imajo stranski u¢inek — postopoma
izklesejo posameznika v osebnost, oblikovano
po podobi in za namene institucije. Zato mnogi
uporabniki in avtorji, med njimi Ratzka (2004:
9), menijo, da je poglavitna posledice Zivljenja
v instituciji invalidizacija. To pomeni izgubo
socialnih ve$¢in, omejene, vnaprej zacrtane
Zivljenjske moznosti in zavrt ¢loveski razvoj.
Ratzka meni, da imamo z institucijo opravka



vedno, ko obstaja hierarhija, v kateri je upo-
rabnik na dnu piramide.

Analiza u¢inkov posebnih institucij za
[judi s posebnimi potrebami torej pokaze, da
kljub redefiniranju osnovnega namena in-
stitucij (odstranitev motecih oseb iz druzbe)
v humanejSo obliko (ucenje in prevzgoja)
ostajajo protislovja in stranski ucinki: 1) Iz
socioloskih in psiholoskih raziskav vemo,
da kontekst, v katerem kdo biva, oblikuje
njegovo identiteto. Zaprti krog komunika-
cije in odnosov v vedno enako organizirani
instituciji in z ljudmi z enakimi teZavami ne
Siri moZnosti za razvoj socialnih spretnosti,
temvec jih ukalupi v stare utecene oblike,
ki so specifi¢ne za dolo¢eno subkulturo. Se
vec, vzorci vedenja, miSljenja in ravnanja se
tako prenasajo iz generacije v generacijo. S
tem pa nastaja vtis, da drugacnega vedenja
ta skupina ljudi ne premore. 2) Gojenci v
zavodih Zivijo v nekakSnih posebnih razme-
rah (laboratoriju), z namenom optimizirati
pogoje vzgoje in izobraZevanja, da bi lahko
nekoC tam zunaj »normalno Ziveli«. Pripravi-
li naj bi jih za »tisto drugacno« Zivljenje tam
zunaj, pripravljajo pa jih v okoli§¢inah in na
nacin, ki je prilagojen le njim. Rezultat tega
je, da so usposobljeni za Zivljenje »tu notri«
oz. v instituciji. Kritiki pravijo, da institucija
proizvaja potro$nike za lastne storitve oz.
storitve sorodnih sluzb.

INVALIDNOST KOT POSEBNA
DRUZBENA IDENTITETA

Druzba sprejme, vkljuci ¢loveka tako, da
mu ponudi identiteto. Identiteta se nanasa na
socialni razred oziroma se ti¢e socialnih vlog,
ki naj bi jih ¢lovek odigral kot ¢lan socialnega
sistema. Berger (1995: 300) pravi, da je identi-
teta druzbeno podeljena, druzbeno se ohranja in
tudi druzbeno transformira. To velja za vloge,
ki jih Zivimo kot odrasli (poklicna, partnerska,
starSevska vloga), velja pa tudi za tiste najbolj
temeljne vloge, ki bi jim lahko rekli osebnostna
vloga ali »Ziveti sebe«. To je bilo velikokrat pri-
kazano v Studijah t. i. socializacije, katere ena
od funkcij je proces, v katerem se otrok nauci,

kako postane del druzbe. Sistem prepri¢anj,
v katerega so otroci rojeni, ima poleg tega,
da jim da ideje, kakSen je svet okoli njih, Se
zmoznost, da jim da dolocene ideje, predstave o
njih samih. Na ta na¢in druzba vstopi v karakter
posameznika in ga naredi za ujetnika druzbe
(Berger 1995). Toliko bolj, ker so temeljne ideje
druZbe tudi temeljni deli jaza posameznika, na
primer, gresniki se bodo pocutili umazane pred
zastopniki boga, tlacani so manjvredni pred
grofom, pacienti so nemocni in ubogljivi pred
zdravnikom, neuspesen ucenec je manj vreden
pred uspesnimi kolegi ipd.

Znano je, da vsaka kultura vsebuje veliko
navodil, ki usmerjajo vedenje v doloCenih situ-
acijah. Ta navodila imenujemo norme. Norma
je vodi¢ za delovanje, ki doloca primerno in
nezaZeleno vedenje v dolocenih situacijah. Pri
oblacenju je doloCeno, na primer, katera obleka
je primerna za pogreb, poroko, za najstnike,
poslovneZe, natakarje, duhovnike, zdravnike.
Vsako vlogo (status) v druzbi sestavljajo
norme, ki tako opredelijo, kak§no vedenje in
delovanje se od posameznika z dolo¢enim sta-
tusom (vlogo) pri¢akuje (Haralambos, Holborn
1999). Od Zupnika se pri¢akuje poStenost, od
pravnika resnicoljubnost, od obdarjenca hva-
leZnost ipd. Ker aktivnost vkljucuje odnose,
pomeni, da posameznik igra svojo vlogo v
odnosu do drugih vlog (zdravnik lahko igra
svojo vlogo le v odnosu do pacienta, moz le
do Zene, sodnik le do kriminalca, pomagajoc le
do pomoci potrebnega itn.); tako posamezniki
stopajo v medsebojne interakcije prek vlog.
DruZbene vloge torej organizirajo in urejajo
vedenje posameznika z namenom izpolnjevanja
dolocenih nalog; ko ucitelj in ucenec stopita
v Solo, vesta, kaj morata storiti in kako bosta
to storila.

Oblikovanje osebne identitete poteka v
interakciji. Goffman (v Spenser 1995: 194) to
opise takole:

S spostovanjem in upoStevanjem ali pa z
odsotnostjo obojega nam drugi kaZejo, nas
navajajo (vodijo), kaj moramo in ¢esa ne
smemo, da bi pridobili njihovo sodelovanje
pri konstruiranju druzbeno sprejemljivega
jaza. Stars, ki kara otroka, ker je naredil
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sceno v trgovini ali sovrstniki, ki se mu
posmehujejo, ker je jokal, ko so ga izkljucili
iz svoje igre — vse to uci otroka, kako naj se
vede, da bi predstavljal sprejemljivi jaz, jaz, ki
ga bodo drugi potrdili. To so tiste vrste lekcij,
ki spodbujajo samoregulativno obnasanje v
socialnih interakcijah. SCasoma pridemo do
tega, da nam je pomembno, kako nas drugi
vidijo. Pomemben postane obcutek, da imamo
pozitivno socialno vrednost. Zato se navezemo
na slike drugih, na zglede, ki imajo v nasih
oceh vrednost, in njihova naklonjenost naSemu
vedenju potrjuje naso socialno vrednost.
Vedenje okolja torej prek sankcij in nagrad
oblikuje identiteto posameznika v druZzbi.

Tudi pri ljudeh s posebnimi potrebami pote-
ka proces oblikovanja osebne identitete, vendar
je v tem primeru za ta proces znacilno, da je
prilagojen za namene oblikovanja identitete, ki
bo ustrezala posebni (drugorazredni) druzbeni
vlogi invalida. Proces oblikovanja identitete
invalida poteka razli¢no glede na nastanek
okvare — od rojstva (prirojena okvara) ali
pozneje v Zivljenju (pridobljena okvara). Pri
otroku poteka ta proces v okviru specialnih
vzgojno—izobrazevalnih procesov: 1) v odnosu
s specialnimi pedagogi in drugimi ucitelji, 2) v
odnosu s starsi, ki se postopoma rehabilitirajo
za ustrezno vzgojo in 3) v odnosu s SirSim so-
cialnim okoljem, ki s svojimi pricakovanji in
zahtevami sooblikuje identiteto invalida. Cim
bolj je okolje zadovoljno z vedenjem otroka s
posebnimi potrebami, tem bolj verjetno je, da
je bil proces oblikovanja identitete invalida
(to je, socializacija) v skladu s pri¢akovanji in
normami druzbe (to je, vlogo invalida). Glede
na to, da je druzbeno sprejemljivo vedenje
doloceno z jasnimi normami in pravili vede-
nja, otrok, ko se jih uci, pravzaprav sprejema
vlogo invalida. Ker pa temeljne druzbene vloge
delujejo tako, da postanejo del jaza nosilca
vloge (Berger 1995), postopno otrok v takem
procesu oblikuje identiteto invalida. Vloga
invalida torej ni stvar okvare (vida, sluha,
gibalnih funkcij), temve¢ narobe, druzba mu
jo vsili, ker tako dolo¢ajo druZzbene norme. Ta
proces poznamo tudi pod imenom habilitacija
oz. usposabljanje za Zivljenje.

V primeru pridobljene okvare pa oseba pred
nastankom okvare Ze ima oblikovano osebno
identiteto in dejansko poteka proces redefinira-
nja njegove dotedanje identitete v identiteto in-
valida. V tem primeru poteka drugacen proces
in so v rabi druga¢ne metode. Poznamo jih kot
proces rehabilitacije oz. ponovne usposobitve
za 7Zivljenje. Osnovna ideja rehabilitacije je, da
procesu zdravljenja sledi proces sekundarnega
zdravljenja, ki pacienta rehabilitira (ponovno
funkcionalno usposobi) za Zivljenje. Ce funk-
cionalno ni mogoce rehabilitirati pacienta v
dobesednem smislu (¢e se ne more gibati, ga
ne moremo ponovno usposobiti za gibanje),
potem ga poskusajo kolikor mogoce adaptirati
za Zivljenje glede na obstojece stanje. V oZjem
medicinskem smislu (biomedicinski vidik)
pomeni to operativne posege in proteticne
dodatke (razli¢ne vrste protez kot nadomestkov
za organe oz. njihove funkcije, ocesne proteze,
slu$ni aparati, vozicki, nadomestne noge ipd.).
V SirSem medicinskem smislu (torej biopsiho-
socialni vidik) pa to pomeni, da se oseba nauci
s tem Ziveti (Barnes ef al. 1999).

Za izhod (outcome) iz procesa rehabilita-
cije ali habilitacije velja, da oseba prevzame
status bolj ali manj samostojnega invalida.
V formalnem smislu so to razli¢ne oblike
kategorij invalidnosti (npr. v okviru Solske
zakonodaje, invalidsko pokojninske zakonoda-
je, invalidskih delovnih organizacij, socialnih
in drugih pomoci, socialnih programov za
invalide ipd.). V neformalnem smislu je to
poseben druzbeni status — identiteta invalida.
Gre za obravnavanje »osebe kot manj kot
¢loveka (razvrednotenje) ali obravnavanje
kot ve¢ kot Cloveka (idealizacija), kar izhaja
iz ideologije individualizma oz. (nezavedno
vgrajenih) kulturnih podob ljudi invalidov
[...], sCasoma ti ljudje postanejo socializirani
v svoje vloge invalidov« (Oliver 1990: 63).
V okviru obeh oblik invalidnosti (formalne
in neformalne) obstajajo razlicne stopnje in
vrednosti (prve, druge ali tretje stopnje delovni
invalid ali ni¢, malo ali zelo cenjen invalid),
kar je Se vedno invalid. Biti invalid pomeni,
da za¢nejo obstajati posebna pravila, posebne
norme in posebni statusi. Druzbena identiteta



invalida je obravnavana kot manjvredna in je
zato v samem temelju drugorazredna, Cetudi
je bila v toku zgodovine oblikovana kot status,
ki naj bi osebam z okvarami pomagal in jim
bil v pomoc.

PREHAJANJE MED VLOGAMI
KOT NOVA IDENTITETA

Osvetlili smo dva temeljna sklopa druzbenih
procesov, ki sooblikujejo ljudi s posebnimi po-
trebami: 1) posebno druzbeno vlogo invalida
in s tem povezano identiteto invalida, 2) segre-
gacijo kot nacin preoblikovanja druzbe in spe-
cializirano obliko pomoci ljudem s posebnimi
potrebami. Segregacija utemeljuje identiteto
invalida kot nemo¢ne osebe, ki jim je treba po-
magati s posebnimi metodami in institucijami,
posebna identiteta invalida pa potrjuje potrebo
po posebnih metodah in nacinih dela. Ta zaca-
rani krog poteka na Skodo uporabnikov, torej
ravno tistih, ki naj bi jim identiteta invalida
kot posebna druzbena vloga in sluzbe pomoci
kot druZbena opora pomagali. Od srede dvaj-
setega stoletja pa potekajo tudi aktivnosti, ki
omogocajo nasprotne procese. ReSitve gredo
v smer ponovnega vkljuéevanja v druzbo in
omogocanja oblikovanja takega Zivljenjskega
konteksta, ki ne bi poglabljal segregacije in bi
omogocal osebam s posebnimi potrebami, da
se usposobijo za neodvisno Zivljenje. Zgledi
tega so integracija namesto institucionalizacije,
normalizacija namesto invalidizacije, uporaba
socialnega namesto medicinskega modela
invalidnosti itn.

Normalizacija je proces, pri katerem po-
skusamo vzpostaviti enake pogoje za ljudi s
posebnimi potrebami kot za ostale ljudi. Izraz
se je pojavil konec petdesetih let na Danskem,
ko se uzakonili teZnjo, da omogocijo dusev-
no prizadetim v instituciji eksistenco, ki
bo ¢im bolj podobna normalnim (Dekleva
1993). Praksa v skandinavskih drZavah pa
je pokazala, da bodo lahko uporabniki za-
zZiveli podobno kot vecina ljudi le, ¢e bodo
obvladali Zivljenje. To pomeni obvladati
spretnosti in vescine iz vsakdanjega Zi-
vljenja. To je bil konceptualen premik od

tega, da je treba omogociti »prizadetim«
normalno Zivljenje, do tega, da jim je treba
omogociti ucenje in sodelovanje v normal-
nih okolis¢inah (ibid.). Vendar so kritiki
ocitali modelu, da predpostavlja, da bo
prislo do sprememb samo po sebi, kar se ni
zgodilo. Wolfensberger (1972), ki je deloval v
ZDA, je razsiril koncept na druge oblike okvar
(senzorne, gibalne) in ga napravil neodvisnega
od medicinskih institucij. Prizadeval si je tudi,
da bi prislo v druzbi do spremembe vrednot,
pravil in strategij, ki bi omogocale dosego inte-
gracije in ponovno vkljucitev ljudi s posebnimi
potrebami v druZzbo.

Neodvisno Zivljenje je »ucenje potrebnih
spretnosti in pridobivanje potrebne podpore
za ljudi z okvarami, da bi lahko imeli svobodo
ziveti kjer koli in kakor koli si izberejo in to s
polno kontrolo nad svojimi Zivljenji« (Davis po
Morris 1993). Gibanje za neodvisno Zivljenje
izhaja iz nacel, »da ima vsako Clovesko Zivlje-
nje vrednost, da je vsakdo, ne glede na svojo
okvaro, zmoZen odlocanja, da ima vsaka oseba
z okvaro pravico nadzirati svoje Zivljenje, da
imajo ljudje s posebnimi potrebami pravico
polno sodelovati v druzbi« (Morris 1993: 21).
Koncept neodvisnega Zivljenja je nastal iz
odpora tistih, ki so bili namesceni v socialne
zavode za oskrbo (medicinski model) in so s
¢asoma spoznali, da so iz dneva v dan bolj ne-
mocni in odvisni. Hoteli so Ziveti samostojno
in imeti nadzor, kar pa so dosegli le, e so se
preselili v svoja bivalis¢a. Miller in Gwynn (po
Morris 1993: 18) sta po svoji raziskavi ljudi s
posebnimi potrebami v domski oskrbi zapisala:
»Ne imeti dejanske ali potencialne vloge, ki
ti podeljuje §irSi socialni status v druzbi, je
enakovredno temu, da si socialno mrtev. Da
si sprejet v eno od teh institucij, pomeni neke
vrste vice, v katere stopi$ kot odpisan ¢lan
druzbe, vendar Se nisi fizi¢no mrtev.« Razlog
ni v okvari, ampak v naCinu obravnave.

Medicinski model pomoci (sem sodi tudi
institucionalna oblika pomoci oz. oskrbe),
temelji na medicinski doktrini obravnave:
mehanicisticno (¢lovek kot telo oz. stroj),
serijska obravnava (ni individualnosti, ampak
splo$ne lastnosti, ki pripadajo vsej skupini,
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npr. invalidom). Institucije oz. sluzbe pomo-
¢i, ki delujejo po tem modelu, silijo osebo s
posebnimi potrebami, da se prilagodi druzbi.
Zato so v svojem bistvu prevzgojne institucije
in oblikujejo identiteto invalida. Narobe pa
socialni model pomoci izhaja iz izkusenj ljudi
s posebnimi potrebami in so ga tudi sami obli-
kovali. Njegovo bistvo je spoznanje, da okvara,
ki jo imamo, ni vzrok za naso nezmoznost,
temve¢ posameznika napravi nezmoznega dela
okolje (v smislu organiziranosti in zlasti v smi-
slu oblik pomoci). Tako invalidnost ni okvara,
temvel je nekak$na druZbena nadgradnja
okvare v smislu konstruiranja druzbene vloge
invalida (Oliver 1996). Temu pa so podrejene
oblike, metode in organiziranost pomoci.

Da bi lahko oseba z okvaro razvila identi-
teto veCine (torej ne posebne identitete inva-
lida), mora priti do kvalitativnih sprememb v
kontekstu, kjer oseba odrasc¢a, se izobrazuje,
se usposablja za Zivljenje, dela, Zivi. Glavni
akterji, ki oblikujejo ta kontekst, so sluzbe
pomoci, druZzbena organiziranost, osebe s po-
sebnimi potrebami. Ob neustreznem razume-
vanju potrebe po spremembi ali nasprotovanju
katerega od akterjev pride do napetosti, ne pa
nujno tudi do sprememb, pogosto le zato, ker
potrebne spremembe niso ustrezno razumljene,
Se pogosteje pa zato, ker se kdo pocuti ogroZen.
Zalazje razumevanje in ustreznejSe aktivnosti
predlagamo shemo trismernega procesa spre-
memb, ki se odvija med temi akterji: druzbo
(socialnim okoljem), pomagajocimi (stroko,
laiki) in osebo z okvaro (invalidom). Vsako
od teh treh podrocij mora prevzeti svoj soraz-
merni deleZ odgovornosti za spremembe. Do
ucinkovite spremembe pride, ko se vsak akter
isto¢asno spreminja v treh smereh: sprememba

znotraj sebe, pritisk za spremembo drugega in
spremembe v odnosih med njimi. Razmerje
med akterji in njihove potrebne aktivnosti so
shematsko prikazane v tabeli, pod tabelo pa je
Se podrobne;jsi opis.

Spremembe v druzbi

al) Druzba mora spoznati svojo dedis¢ino sti-
gmatiziranja, ki se je razvila v zadnjih 200
letih institucionalne oblike pomodi, in zato
prevzeti najvecji delez odgovornosti za spre-
membo. ReSitev se kaZe v obliki spremembe
vrednot, da bi oblikovali druzbo, ki bo koli-
kor mogoce po meri vseh in ne le vecine ali
nosilcev moci. Za predstavo lahko vzamemo
izkuSnje iz virtualnega sveta; spletno stran
lahko naredimo tako, da je dostopna za vse,
¢e na zacetku upoStevamo razli¢ne potrebe
in tehni¢no dostopnost. Lahko pa se zgodi,
da izdela spletno stran nekdo, ki o tem ne ve
nicesar. Lastnik ima obcutek, da je dostopna
vsem, dejansko pa je v najboljSem primeru 70
% ljudi, ki lahko dostopajo do takih spletnih
strani.

a2) Druzba mora redefinirati vloge v tolik$ni
meri, da bo to omogocilo kontekst za odnose
(win—win), kjer bo vsakdo vloZil v projekt svo-
je prednosti in od tega nekaj dobil. Tako bodo
lahko ljudje s posebnimi potrebami prehajali v
druge vloge. Korak v to smer je bil narejen s
sprejemom zakona o zaposlovanju, ki vsebuje
t. 1. kvotni sistem (vsako podjetje, ki zaposluje
nad 20 ljudi, mora zaposliti dolocen odstotek
ljudi z okvaro ali pa namesto tega placevati
doloCene zneske v sklad, iz katerega se placuje
opremljanje delovnih mest za ljudi s posebnimi
potrebami).

Tabela: Shema trismernega procesa sprememb za pomo¢ pri izstopanju iz vloge invalida

Druzba
Aktivnosti / akterji (soc okolje)

 Vrednote enakih moznosti za

Sprememba pri sebi vse (a1)

Pomagajoci
(stroka, svojci)

: Ucm se od hendikepiranih (b1)

Oseba z okvaro
(sam, skupina)

Vstopanje v nove vioge (c1)

¢ VKljuGevanje v odnos »win-

Sprememba v :
win« (a2)

odnosih med akteriji

Sodelovanje, ne nadzor (b2)

. Dovoliti drugim ucenje (c2)

Pritisk za spremembo
drugih Nagrade za spremembe (a3)

. Novi nacini dela (b3)




a3) Druzba je ustanovitelj sluzb in zato mora
pritiskati, da se ustrezno preoblikujejo, pritisk
na osebo s posebnimi potrebami pa naj se kaze
v ustvarjanju pogojev, ki osebo s posebnimi
potrebami stimulirajo v aktivno vlogo. Zgled:
zvezna vlada ZDA je pred leti sprejela zakon,
da je mogoce iz zveznega racuna kupiti le tako
programsko opremo, ki bo dostopna za vse
ljudi (senzorno, gibalno itn. ovirane). Proizva-
jalci so bili prisiljeni (ni jim pa bilo ukazano)
pri programiranju upostevati ta vidik. Tako so
ustvarili tehni¢ne pogoje za zaposlovanje ljudi
s posebnimi potrebami.

Sprememba pri pomagajocih

bl) Pomagajoci (zlasti stroka) se morajo zave-
dati, da institucionalno okolje samo po sebi
indoktrinira uporabnika v identiteto invalida,
ne glede na metode dela, Cetudi so Zelje in na-
meni nasprotni. Zato se mora institucije reor-
ganizirati v druge oblike skupnostne pomoci.
Dobre prakse neodvisnega Zivljenja s pomocjo
osebne asistence (v stanovanjskih skupinah ali
na domu), kazejo, da so ljudje s posebnimi
potrebami razvijajo v bolj samostojne kot v
institucionalnih ali na medicinskem modelu
utemeljenih oblikah pomoci.

b2) Pomagajoci bi morali biti sposobni spremi-

njati odnos do uporabnikov iz perspektive
strokovnjaka, ki vedno ve, kaj in kako je prav,
v perspektivo uporabnika, kjer uporabnik ve,
kaj bi rad, strokovnjak pa mu pri tem pomaga
z znanjem in izkuSnjami. Tako pomagajoci
postane za nekaj Casa sopotnik uporabnika,
namesto da bi uporabnika silil v prilagajanje
strokovnemu modelu. Medicinski model
pomoci je oblikovan tako, da se mu mora
uporabnik prilagajati, psihosocialni model
pomoci pa je oblikovan tako, da se pomaga-
joci prilagaja uporabnikovemu Zivljenjskemu
svetu. Ce v praksi ni tako, potem strokovnjak
deklarira eno, izvaja pa drugo.

b3) Pomagajoci morajo podpirati uporabnike pri

uveljavljanju sprememb v druzbi in stroki. Gre
za spremembo politike in politike dela. Zdi se
paradoksno, da bi stroka podpirala uporabnike
pri njihovih zahtevah po spremembi nje same.
Menimo, da je zmoZnost samorefleksije ena

od znacilnosti dobrega strokovnega dela. V
tem smislu je podpora uporabnikov pri nji-
hovih zahtevah po spremembah le uporaba Se
enega temeljnega principa socialnega dela —
vkljucevanja uporabnikov v proces pomoci.

Sprememba pri osebi
s posebnimi potrebami

c1) Oseba z posebnimi potrebami bo lahko pre-

stopala v druge vloge, Ce ji bodo druzba in
pomagajoci to omogocili (ustvarili kontekst
za Zivljenje in za ucenje za Zivljenje), hkrati
pa mora to sama hoteti. Razvoj ves¢in za
Zivljenje, Ce je ustrezen, privede do trenutka,
ko je treba prestopiti mejo iz identitete inva-
lida v identiteto onstran invalidnosti oziroma
prevzeti del odgovornosti za upravljanje s svo-
jim Zivljenjem. Lahko tudi s pomocjo druge
osebe, na primer v obliki osebne asistence.
Prevzeti upravljanje svojega Zivljenja je eden
od prehodov v novo vlogo in hkrati razvijanje
nove identitete. Osebni asistent pomaga pri
stvareh, ki jih oseba sama ne bi zmogla, ne
pa pri nacrtovanju Zivljenja.

¢2) Oseba s posebnimi potrebami lahko vpliva na

spremembo okolja s tem, da omogoci ucenje
drugim. Ko omogoci okolju ucenje, vpliva
na spremembo podsistemov druzbe. Ker
pravzaprav vsi ljudje poskuSajo spreminjati
okolje (glede na svoje interese), zakaj ne tudi
oseba z okvaro? Kot primer vzemimo, da se
oseba z okvaro pogosto pojavlja v kakSnem
okolju. S¢asoma se je »navadijo« in morda
je vklju¢itev lazja. Ze Goffman je v svoji
socioloski analizi odnosa druzbe do osebe z
okvaro ugotovil, da je eden od atributov stigme
tudi ta, da se pricakuje, da bo stigmatizirani
pojasnjeval, se prilagajal, kar pa ni mogoce,
ker je stigmatiziran oz. ga ocenjujejo skozi
percepcijo stigme. Zato ne bi smeli jemati to
»ucenje okolja« kot obveznost osebe z okvaro,
temve¢ le kot moZnost, kako preoblikovati
kontekst, ko se oseba nauci dovolj Zivljenjskih
ve$¢in za neodvisno Zivljenje. Kot receno, sta
za to odgovorna druzba in pomagajoci.

¢3) Clovek s posebnimi potrebami ima vso pra-

vico, da pritiska na okolico z zahtevo po njeni
spremembi. Ta pravica izhaja iz ¢lovekovih in
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ustavnih pravic (vsi smo enaki pred zakonom
in vsi moramo imeti moZnost enakopravne
obravnave). Ta pravica izvira iz tega, da je
¢lovek in zato enakopraven ¢lan druzbe. Neu-
strezno pa se nam zdi izhodi$ce, da bi zahtevali
pravice zato, ker imamo okvaro, saj se s tem
postavimo izven enakopravnosti. Druzba
mora poskrbeti za vse in mora se oblikovati
za potrebe vseh, ne pa siliti, da se ji nekateri
deli druzbe prilagajajo. To namre¢ pomeni,
da bi bili tisti, ki se ji ne bi mogli prilagoditi,
izlo¢eni, kar poznamo iz zgodovine kot pro-
cese segregacije.

PRIHODNOST JE V .
TRANSFORMACIJI DRUZBE

Zgodovinska izkusnja kaZe, da instituciona-
lizirana pomoc¢ ne glede na dobre namene nare-
di ljudi s posebnimi potrebami e bolj odvisne,
nesamostojne in odmaknjene od moZnosti v
druzbi. Zato je v drugi polovici dvajsetega
stoletja prislo do nasprotnih procesov. Rezultat
pa ni spodbuden, saj so se oblikovale nove in
nove variacije druzbene vloge invalida, s tem
pa potreba po poglabljanju identitete invalida.
Ta oblika povratka ljudi s posebnimi potrebami
v druzbene tokove (integracija) predpostavlja,
da se mora oseba s posebnimi potrebami
prilagoditi okolju. Ustvarjene so bile nove
oblike posebnih delovnih mest, izobraZevanja,
posebnih zdruZenj, kar pa dejansko pomeni,
da se je druZbena vloga invalida premaknila
iz institucij v manjSa specializirana okolja in
se transformirala v nove oblike. Se vedno pa
ostaja posebna druZbena vloga (vloga invalida)
in e vedno se razvija identiteta invalida.

Resitev vidimo v tem, da se druzba trans-
formira v druzbo enakih moZnosti v smislu
razvoja za vse in ne le po predstavi in za po-
trebe nekaterih. Klju¢na je sprememba vrednot
in oblikovanje skupnih socialno—ekonomskih
politik. Pri nacrtovanju teh politik in izvedbi
programov morajo sodelovati ljudje s poseb-
nimi potrebami. V nasprotnem primeru se bo
nadaljevala stara praksa vsiljevanja mnenja
strokovnjakov kot bolj pravilnega. Druzba
mora omogociti vkljuevanje v razli¢ne vloge

in prehajanje med njimi, enako kot to omogoca
ostalim ¢lanom druzbe. Le tako bodo ljudje
s posebnimi potrebami postali enakovredni
in dobili priloznost za razvijanje identitete,
namesto da bi jih tlacili v druzbeno vlogo in-
valida. Pianist, ki ne vidi, je lahko obravnavan
kot pianist, lahko pa je obravnavan kot slep
pianist. Slednje pomeni, da je obravnavan kot
invalid, ki igra klavir.

Sluzbe pomoci (njihove temeljne paradigme
in organizacija) se morajo transformirati, tako
da bodo omogocile osebi s posebnimi potreba-
mi vklju€evanje (inkluzijo) in s tem moZnost
samostojnega in neodvisnega Zivljenja, kar
pomeni obojestransko prilagajanje. Razlika
je v tem, da morajo sluzbe pomoci pomagati
pri sooblikovanju (spreminjanju) okolja glede
na posebne potrebe posameznika, v vzgoj-
no—izobraZevalnih procesih (pri otrocih in
mladostnikih) na primer tako, da prilagodijo
celotne programe (torej institucijo) in ne le
pripravijo specializiran program za posebne
potrebe. Ko gre za rehabilitacijske in socialne
programe, pa se morajo spremeniti tako, da
bodo omogocili udejanjanje Zivljenjskih ciljev
osebe s posebnimi potrebami in ne le ponujale
pomoc¢ po kak$nih instant metodah ali progra-
mih, kakor se dogaja zadnjih 200 let in pomeni
le bolj fino obliko segregacije in subtilnejSe
oblike invalidizacije.

Oseba s posebno potrebo prevzame tisti
minimum odgovornosti, ki ji omogoci, da bo
bodisi sama ali s pomo¢jo zaupnika nacrtovala
svoje Zivljenje. Stroka in druZba bi se morali
¢im bolj podrediti temu cilju. Lahko rekli,
da stroka in druzba ponudita osebi ustrezno
pomoc, saj jo podprejo tam, kjer ji zmanjka
zmoznosti, da bi lahko zivela tako, kot zivi
vecina. Cilj je pomagati ljudem s posebnimi
potrebami oblikovati kontekst, ki jim bo
omogocil neodvisno Zivljenje. V zafetnem
obdobju (po rojstvu ali po nastopu okvare) je
to kontekst, kjer se bo lahko posameznik ucil
samostojnosti in neodvisnosti do stopnje svojih
zmoZnosti, pozneje pa pomo¢ pri oblikovanju
Zivljenjskega prostora, ki bo omogocil, da bo
zivel le s toliko pomoci, kolikor je potrebuje,
in na nacin, ki ga ne invalidizira.
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