Danes samozagovorništvo, kaj pa jutri?

Ko sem prvič slišal za besedo samozagovorništvo, sem se najprej vprašal, kaj so osebe z motnjo v razvoju zagrešile, da so morajo zagovarjati. Beseda je namreč dobeseden prevod angleške besede self-advocasy. Kljub temu, da se mi prevod zdi nekoliko ponesrečen, sem jo vzel za dobro in jo poskušal razumeti kot  nov strokovni izraz. Saj tudi strokovno poimenovanje 'oseba z motnjo v duševnem razvoju' ni povsem na mestu. Prvič, pojma duša, duševno, strokovna terminologija ne pozna in drugič, če duševnost razumemo poljudno, kot skupek značajskih, moralnih in čustvenih značilnosti, potem (še) ne poznam nikogar, katerega osnovna značilnost je motnja v duševnem razvoju.

Samozagovorništvo je dokaj nov pojem. Z željo, da bi spremenili življenje oseb z motnjo v duševnem razvoju na bolje, smo se ga oklenili kot rešilne bilke. Pa vendar obstaja bojazen, da je to še en izmed adutov, ki so si ga izmislili ustvarjalci njihovih življenj, in bo ostala zgolj slaba vest na dolgo popisanih papirjih teoretskih konceptov.

Samozagovorništvo je širok pojem. Ni ga moč obravnavati, niti vpeljevati brez predhodne prakse in razumevanja oseb z motnjo v razvoju. Zato mi dovolite nekaj uvodnih mnenj, ki, poudarjam, so plod mojega osebna razmišljanja.  

Pravzaprav se moramo na začetku zgodbe ponovno vprašati (nekateri ste se verjetno že ničkolikokrat): Kaj nam pomenijo osebe z motnjo v razvoju, kako jih razumemo, kdo so…Kako jih doživljamo, kaj prebujajo in kaj mračijo v nas samih, jih dovolj spoštujemo, da lahko delimo vsaj del naših življenj z njimi. Začne se, ne pa tudi  konča pri odnosu do drugačnosti. Kdo je drugačen? Ali so oni (kdo oni ?) drugačni od nas ali smo morda mi drugačni od njih? In čemu  sploh vprašanje drugačnosti? ('Nekdo pač mora biti drugačen, ker se tako lažje prepoznamo, da se mi 'normalni' lažje identificiramo, počutimo se varnejše in močnejše – še dobro da nisem prizadet, da se kaj takega ni meni zgodilo'). 

V čem se bistveno razlikujemo?. Po barvi, spolu, željah, intelektualnih sposobnostih, videzu, temperamentu, vedenju… Moj sosed je drugačen od mene. Starejši je, pa še kosmato brado nosi. Človeštvo je sistem različnih drugačnosti. Društvo matematikov je drugačno od društva za opazovanje ptic.. Razlikuje se vsaj po eni izmed lastnosti posameznega člana. Prvi  je bolj nagnjen k izračunavanuju, drugi k skrbi za živali. Oba pa rada planinarita. Prostovoljno se lahko vpišeta v planinsko društvo. Vsak je torej samo sam sebi enak. Z mojim učencem iz oddelkov za vzgojo in izobraževanje sem se pogosto pomeril v teku.  Vedno je zmagal. Drugi mi je brez omahovanja povedal za dan kateregakoli datuma v letu.

Vsi vemo, da imajo osebe (imenovali smo jih osebe z motnjo v duševnem razvoju) znižane intelektualne sposobnosti, vemo pa tudi, da so na čustvenem področju praktično nedotaknjeni. Vsem pa je znan tudi razvoj kompenzacijskih in nadkompenzacijskih mehanizmov. Čustveno-instinktivno bi torej lahko bili bolj razviti od drugih. Čustvena razvitost je pogoj za vključenost v družbo; nekatere sodobne sociološke usmeritve nakazujejo potrebo po večji občutljivosti za vprašanje socializacije.  So osebe z motnjo v razvoju tu v prednosti?

 Če se strinjamo z zgoraj napisanim, lahko kateregakoli človeka prepoznamo kot enkratno bitje z vsemi svojimi dobrimi in slabimi kvalitetami, ki so sestavni del moralnih načel in družbenih vrednot (ob pogoju, da nam ni povsem mar, kaj nam družba zapoveduje kot moralno, predvsem pa nas 'uči' kaj je normalno in kaj nenormalno). Ob tem pa ne moremo mimo vprašanja, od kod še vedno tolikšno ločevanje in izrinjanje  oseb z motnjo v duševnem razvoju.

Pogosto me sprašujejo, koliko prizadetih otrok pa je pri nas? Vprašanje je odsev splošnega družbenega razumevanja oseb z motnjo v duševnem razvoju, in je posledica vsaj dveh razlogov; prvič zaradi zgrešenega strokovnega koncepta – vpeljava mentalne starosti ('Janez je mentalno na nivoju tri letnega otroka, drugače jih bo imel že trideset'), in drugič, otroci so glede na vrednotni sistem bolje sprejeti, medtem ko je  do odraslih odnos sterilnejši, bolj zadržan ('Kot otrok je bil tako prijeten, sedaj pa je postal agresiven, nič ne dela, samo vegetira'). Celo že odrasle osebe z motnjo v razvoju prepogosto obravnavamo kot  otroke, četudi so že v zrelih letih, polni umirjenosti in modrosti ('Če je že prizadet naj vsaj za vedno ostane otrok, pa še babica in dedek ga imata tako rada'). Mi smo torej tisti, ki jih večno infantiliziramo in jim ne pustimo odrasti. 

In nenazadnje: defektološka stroka govori o integraciji, socializaciji in desegregaciji, pristojno ministrstvo pa še vedno predpisuje ločene straniščne prostore, sobe za pomirjanje in podobno.

Navedeno je v tesni zvezi z samozagovorništvom. Rešitev nekaterih dvomov je pogoj, rešitev drugih pa posledica za njegovo vpeljavo v prakso. Pojem samozagovorništva razumem v širšem pomenu besede kot:

· pravica do odločanja in izbire,

· možnost svobodnega izražanja misli, potreb in stisk.

Pravica do odločanja in izbire

S tem mislim predvsem subjektivno odločanje in izbiro o vprašanjih, ki zadevajo izključno življenje odločujoče oz. izbirajoče osebe. Odločanje in izbira sta tako sestavni del rasti in zorenja osebe. Omogoča ji svobodo, suverenost, ponujena ji je dostojanstvo in osebna intima. Ti cilji ne posvečujejo sredstev. Vsako misel, ki govori, da se oseba z motnjo v duševnem razvoju ni zmožna odločati, ker ni sposobna samostojnega življenja, vnaprej zavračam. Pa vendar nas podcenjevanje in nezaupanje največkrat privede prav do tega. Zato se večinoma odločamo namesto njih. Mi že vemo kaj je zanje dobro in kaj slabo, vemo kaj zmorejo in česa ne, skratka obnašamo se, kot da jih dobro poznamo. Njihovo usodo krojimo glede na naše razumevanje pravil in življenja. Prenapolnjeni smo s kvazifilozofskimi idejami, ideologijami, predsodki, frustrirajočim moraliziranjem  in kot taki čutimo potrebo po vzgajanju drugih. Osebe z motnjo v duševnem razvoju tako hitro podredimo našemu  odločanju, postanejo objekti naših manipulacij, zablod in lagodja.  Silovito pripovedujemo o tem, kaj je za koga dobro, ne da bi vsaj za trenutek poskušali stopiti z njihovim doživljajskim svetom (vsaj za trenutek bi se želel postaviti na njihovo mesto, tako bi morda razrešil vsaj delček nesporazumov, ki jih imam v razumevanju oseb z motnjo v duševnem razvoju). Kdo bo prevzel neskončno odgovornost razsodnika in odkod si bo ta vzel  pravico razsojati. Spomnimo se, kdaj smo mi odrasli - ko smo začeli samostojno izbirati in odločati o svojem življenju.

Prepustitev odločanja drugim je pogojena z zaupanjem in spoštovanjem. Menim, da bi morala biti možnost odločanja in izbire dana že pred rojstvom otroka, sprva na ravni mišljenja, kasneje s konkretnimi dejanji. Pogosto imamo z odločanjem tudi sami težave, zato ne pričakujmo od drugih, da bodo to počeli brez napak. Odločati in izbirati se je potrebno (na)učiti, za to pa potrebujemo vajo in učitelja. Želja in skrb je, da bi se tudi osebe z motnjo v razvoju odločale kar najpravilneje. Toda kakšna  je pravilna odločitev? Zame morda takšna, za nekoga drugačna. Pomembno je, da je odločitev suverena, da je plod premisleka tistega, ki se odloča, in da jo spoštujemo. S tem ne mislim, da naj se odločajo  prav o vsem in končno, morda se tudi ne želijo odločati o vsem.  Izpostaviti moramo občutljiva vprašanja in zadeve, ki bi lahko imele negativne posledice za nadaljno življenje osebe in kjer ugotovimo, da ne moremo pričakovati suverenega odgovora, kot na primer, vprašanja o prodaji premoženja ipd.  Oseba naj se tu le soodloča. Končna odločitev je iz odgovornosti do osebe prepuščena nam. Pri tem moramo biti dovolj občutljivi, da zaznamo njegove želje in potrebe.

Glede na možne izrojenosti prizadevanj, da bi samozagovorništvo udejanili v praksi je veliko. Ponuditi možnost odločanja zaradi odločanja samega ('Ker tako tam piše, naj se odloči, če se bo prav odločil bo dobro, sicer naredimo tako, kot je zanj najbolje') je zavajajoča in brez pomena. 

Možnost odločanja in izbire naj ne bo omejena samo na izbrance – tiste, za katere se vnaprej predvideva, da to zmorejo. Izvzet ne bi smel biti nihče, vključno z osebami, ki na primer ne morejo govoriti. To sicer zahteva dodatna iskanja in prizadevanja, da bo lahko oseba ponujeno možnost tudi uresničevala.

Odločanje in izbiranje lahko delimo, prvič,  na raven vsakdanjika, kot na primer kaj bi oblekel, jedel, pil, šel na sprehod, izbral kar želi – kavo ali čaj. In drugič, odločanje in izbira na globalni ravni življenja. S kom bi želel deliti življenje in delo, kje bi živel in 'ali si se sploh odločil da boš živel'. Vprašanja in pogovor s katerim napeljujemo na odločitev ali izbiro ne sme biti voden k vnaprej določenemu odgovoru. Na ta način bo odločitev v največji meri njemu lastna. Izkušnje kažejo, da je  odgovornost odločanja oseb z motnjo v duševnem razvoju o temeljnih vprašanjih življenja primerljiva z odločanjem kogarkoli izmed nas.

Možnost svobodnega izražanja misli, potreb in stisk

Zagovarjanje samega sebe – samozagovorništvo je morda najbližje javnemu govornemu in negovornemu izražanju svojih misli, potreb in stisk. Mnenje, da osebe z motnjo v duševnem razvoju ne mislijo, če pa že, pa zagotovo ne abstraktno, je že davno na smetišču zgodovine stroke. Katerokoli socializirano bitje (v uvodu sem predpostavil, da osebe z motnjo v duševnem razvoju so socializirane) išče načine in možnosti za izražanje. Komunikacija je ena temelnjih človekovih potreb, po njej hlepimo kot po kruhu in vodi. Omogoča oblikovanje odnosov med posamezniki. Izražanje misli vodi k večji samozavesti, samozavedanju in samostojnosti.

V šoli, kjer sem bil zaposlen, smo si z učenci vsako jutro, pred začetkom dela, vzeli nekaj minut za pogovor. Vsak izmed njih (vključno z mano), je imel možnost, da pripoveduje, kaj je počel prejšnji dan, kaj ga pesti, kako živi, kaj si želi, kaj bi rad postal, delal. Sprva nisem verjel učinkom, ki jih je prinašal pogovor. Jutro se poslej brez pogovora ni moglo več začeti. Beseda je zdravilo in  če najde poslušalca je njen uspeh podvojen. Ni dovolj, da smo samo starši, učitelji in spremljevalci. Ni dovolj, da za osebe skrbimo, jih hranimo in jim dajemo delo. Sebi in njim moramo dovoliti, da postanejo sestavni del širše skupnosti.

Poti, po katerih se lahko izražamo, so različne. Ker je družina za otroka prva družbena skupina, se  komunikacija prične prav tu. Sprva z materjo, kasneje z ostalimi družinskimi člani. Od prvih izmenjav sporočil otroka z okolico je odvisna njegova sposobnost izražanja, odločanja in izbiranja. V šolah in ustanovah poznamo redna tedenska srečanja skupin učiteljev in učencev, ki si delijo doživetja, stiske in strahove. Individualni pogovori s svetovalno službo ne zadostujejo. Zaželjeno je tudi vključevanje oseb v aktive delavcev, izvršne odbore društev in druge oblike vsebinskih in izvršilnih organov, predvsem takrat, ko se o njih govori in odloča. Na športnih, glasbenih in plesnih prireditvah bi morali prepustiti vodenje programa njim samim. Nosilec globalnega sporočila  na Dnevu defektologov, naj bo oseba z motno v duševnem razvoju. Tudi vključevanje v gledališke, glasbene in lutkovne predstave je velik izziv.

Pri prizadevanju vseh za uresničevanje samozagovorništva oseb z motnjo v duševnem razvoju, nam je ponujena dolga in trnova pot. Edina je, ki vodi do cilja, pa vendar nima konca. Izberimo jo.

Matej Rovšek
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