Tomaž Škorjanc:

GLOBALIZACIJSKI HENDIKEP

OSEBE Z DOWNOVIM SINDROMOM

UVOD

Kolikor je le mogoče, se želim v pričujoči nalogi izogibati medicinskim pristopom. Izhajal bom iz svoje prakse, izkušenj in spoznanj, ki sem si jih v več kot desetletnem delu z otroci z motnjami v duševnem razvoju, med katerimi je veliko otrok z Downovim sindromom, nabral.


Rad bi se naslonil na tretji paradoks v poglavju Globalizacijski hendikep iz knjige Hendikep kot kulturna travma, ki omenja prenatalno diagnostiko, ki onemogoča, »da bi se rodili prizadeti ljudje / otroci«. Kar bo imelo za posledico tudi, da se ne bodo več rojevali otroci z Downovim sindromom. Ker se po drugi strani zavedam tudi stisk in dilem staršev otrok z Downovim sindromom, se v nalogi dotaknem tudi njih.

1. OPIS POPULACIJE

Ko pomislimo na osebe z Downovim sindromom, se najprej spomnimo na nasmejane obraze, ki jih ti ljudje navadno imajo. Res je, da je zanje navadno značilna dobra volja, odprtost in prijaznost. Zelo so sprejemajoči in presenetljivo prilagodljivi, česar jim, glede na njihovo motnjo, ne bi pripisali. Opažam tudi, da so si med seboj zelo različni, tako po karakternih potezah, kakor tudi po sposobnostih. Med njimi le redko naletimo na jeznega ali agresivnega posameznika. Večinoma so prijazni, dobrovoljni in topli, ki bodo svojo naklonjenost izrazili brez zadržkov (dotikanje,objemanje, božanje). V kasnejših življenjskih obdobjih postanejo nekoliko bolj “zadržani”, vendar v poznanem okolju (družina, prijatelji ipd.), ohranijo to prijetnost in bodo tujo osebo sprejeli prej, kot ostali ljudje.

Velik razkorak je mogoče prepoznati pri sposobnostih, na te pa ima gotovo velik vpliv ustrezno delo z otroci z Downovim sindromom. Otroci z Downovim sindromom so, kakor vsi njihovi vrstniki, navdušeni nad športom, plesom, umetnostjo, kulturo itd. Če je otrok z Downovim sindromom bil dovolj zgodaj pravilno obravnavan (tu mislim, da so njegove sposobnosti zgodaj odkrili in jih vzpodbujali), obstaja veliko možnosti, da se bo razvijal uspešneje, kakor njegov vrstnik z Downovim sindromom, kjer sposobnosti niso bile prepoznane, upoštevane ali vzpodbujane. Otrok z Downovim sindromom, pri katerem so uspešno vzpodbujane nadarjenosti in talenti, ima tudi večje možnosti za kvalitetnejše in bolj zadovoljno življenje v prihodnosti, saj v njem ne obstaja (večja) frustracija, ki bi ga omejevala ali na kakršen koli način huje ovirala, v okviru njihovih možnosti, za v prihodnje.

Iz tega in podobnih razlogov, se mi zdi nujno, da smo pri delu z otrokom z Downovim sindromom že zgodaj zelo pozorni na njegove želje in izražanje, da zgodaj odkrijemo tisto, čemer v stroki rečemo močna področja, jih razvijamo in vzpodbujamo, da mu, tudi s tem, zagotovimo čim višjo kvaliteto življenja.

Pri otrocih, kjer t. i. močna področja niso bila odkrita, ali pa so bila odkrita relativno pozno, se pojavlja (vsesplošno) malodušje in/ali pasivnost, za katero pa pogosto stoji žalost (vseeno pa bodo na vsako naklonjenost hitro in pozitivno odreagirali), ki je ti otroci navadno ne znajo izraziti, kakor njihovi vrstniki oz. se ne znajo spoprijeti s problemi, kar ustroj življenja omogoča njihovim vrstnikom (nočem barvati, hočem se igrati z žogo). Otroci z Downovim sindromom, ki so bili prikrajšani za ustrezen pristop, bodo v kasnejšem življenju razvijali več odvisnih vedenjskih vzorcev. Bolestno bodo navezani na družino, ostali bodo odvisni otroci tudi v kasnejšem življenjskem obdobju, ker so prikrajšani za pomembno izkušnjo, izkušnjo, da so pomembni, da zmorejo in znajo.

2. DRUŽINA Z OTROKOM, KI IMA DOWNOV SINDROM

Družina z otrokom, ki ima Downov sindrom, je drugačna družina. Morda je nekoliko čuden in neroden stavek, a ga bom poskusil razložiti. Pravzaprav je vsaka družina drugačna družina, tista pa, ki ima otroka z motnjo v duševnem razvoju, pa še toliko bolj. Za tako družino se na glavo postavi vsa začrtana pot, ki naj bi jo družina z otrokom prehodila, da bi ga na koncu pospremila ali poslala v odraslo, neodvisno in odgovorno življenje. Koordinate teh poti so začrtane v prevzetih vzorcih preteklih generacij, ki se iz generacije v generacijo ne spreminjajo drastično.

Nihče se ne pripravlja na otroka z Downovim sindromom. Mediji, tudi bodoče starše pretežno opozarjajo in učijo o nevarnosti, ki prežijo na njihove otroke, bodi si v smislu nasilja, drog in kriminala. Ozaveščanja o Downovem sindromu npr., o otrocih z motnjami v duševnem razvoju, gibalno oviranih itd., pa skoraj ni ali pa le takrat, ko gre za nove pridobitve v kakšni šoli (npr. dvigalo), druga skoraj ni zaslediti. Tako ima mlada družina gotovo več informacij o mladostniškem kriminalu (ne da bi podcenjeval problematiko), kot pa o otrocih, ki jih moj zapis želi zajeti. Pomembno, bi bilo, da bi bile informacije o 'drugačnih' otrocih, bolj prisotne in dostopne, saj večina staršev pripoveduje, da so najprej, ko so ugotovili, da imajo otroka z motnjo v duševnem razvoju, trčili ob molk, tišino in praznino in da so se s težavo, navadno preko znancev in prijateljev, šele potem pa strokovnjakov (zdravnikov npr.) dokopali do osnovnih informacij.

Izpovedi staršev otrok z Downovim sindromom, ki sem jim bil priča, so sicer zelo različne, a vsem je skupna, najprej žalost, ki se pojavlja ciklično, torej tudi v kasnejših obdobjih, ali da niso vedeli, kaj pomeni Downov sindrom. Medtem, ko so eni razmišljali, da bi dojenčka pustili v porodnišnici (in to celo storili), so se drugi spraševali, ali lahko njihov otrok prenese sindrom še na druge, tretji so razmišljali o zdravljenju itd. Zanimivo bi bilo povzeti te zgodbe, a žal na tem mestu nimam prostora.

Otrok z Downovim sindromom vnese v družino povsem novo, dinamiko. Pomembno je, kateri po vrsti je rojen, ali ima starejše sestre in / ali brate, saj bodo morali starši starejše otroke poučiti o bratu ali sestri, ki je 'drugačen', bratje in / ali sestre bodo tudi kmalu prevzeli odgovornosti okoli odraščajočega otroka z Downovim sindromom. Spremljali ga bodo v vrtec, šolo, se igrali z njim, ga vključevali v svoje prijateljske skupine, itd. Zato je zunanja podpora staršem zelo pomembna. Z njo bodo lažje in bolj ustrezno socializirali druge svoje otroke. Pomembno je, da v tem ne vidijo, kot da na svoje otroke prelagajo bremena in / ali odgovornosti okoli otroka z Downovim sindromom. Zanimivo je, da se starši, katerih prvorojenec je otrok z Downovim sindromom, težje odločajo za drugega otroka. Če pa se že, jih čaka 'past' v obliki naloge, poučiti drugega otroka o 'drugačnosti' brata ali sestre, saj se bo kmalu znašel v zagati, da je kronološko sicer mlajši, a po drugih sposobnostih, veliko starejši od svojega starejšega brata oz. sestre.

Otrok z Downovim sindromom vnese v družino tudi druge perspektive in vprašanja, ki jih običajne družine navadno ne doživijo ali si zastavljajo. Eno takih vprašanj je, kaj bo z otrokom po moji smrti, torej smrti staršev. Ali lahko odgovornosti nosijo sestre in / ali bratje, kdo bo, če njih ni itd.?

Družina se mora navaditi tudi na pogostejše obiske različnih strokovnjakov, poiskati bo morala ustrezne oblike varstva, nenazadnje je tudi organiziranje počitnic s takim otrokom drugačno. Tako se družina sooča z vedno novimi izzivi, stiskami in vprašanji. Skoraj  v vseh primerih je od družine same odvisno, od njenih sposobnosti in iznajdljivosti, kako bo poskrbela zase in za vse člane družine, vključno z otrokom z Downovim sindromom.

Veliko družin tega pritiska žal ne zmore. Ne za to, ker ne bi hotele, kar je treba poudariti, pač pa za to, ker niso usposobljene za iskanje (ustrezne) podpore in pomoči, ali pa je ta prispela prepozno, morda jim je preprosto nerodno, da bi se obračali na usposobljene organizacije, oz. niti ne vedo, da obstajajo, družine mislijo, da bodo zmogle same, itd. Posledica je pogosto razpad zakonske zveze, kjer pa po definiciji skrb za otroka z Downovim sindromom pripade materi.

Na tem mestu bi bilo zanimivo analizirati odnos očetov in mater do otrok z Downovim sindromom. Mislim, da se očetje iz družine ne umaknejo, ker ne bi gojili enake ljubezni do otroka, kakor jo matere, ampak so po eni strani izrinjeni (partnerka se ves čas ukvarja zgolj z otrokom, očetu ne dovoli več, da se ji približa, preko otroka izvaja različne oblike pritiskov na partnerja in okolico ipd.), po drugi strani pa mati s tem, ko ji je dodeljen še otrok z Downovim sindromom lahko bolj poskrbi za to, da je videti požrtvovalna v svoji tragediji, za katero naj ne bi bila kriva. Jasno so tu na delu še drugi, npr. kulturni vzorci, ki ne dovoljujejo očetom, da bi samostojno vzgajali otroke in ob ločitvi otroci skoraj avtomatično pripadejo materam. Pa vprašanje »tradicionalnega« očetovskega ponosa na otroka (katerega, zanimivo, relativno mlajši očetje, ki imajo otroka z Downovim sindromom, zmorejo in uspešno izpeljejo in izživijo). Pomembno je tudi vprašanje socialno ekonomskega statusa družine.

V zgodbah in pripovedovanjih staršev je vedno moč zaslediti tudi vprašanja, ki se ukvarjajo okoli 'krivca' (ki ga tudi na tem mestu ne bom iskal, saj obstaja nekaj nasprotujočih si teorij). Zanimivo je, da sem slišal tudi zgodbo o »božji kazni« (ki sta mi jo pripovedovala starša odrasle ženske z Downovim sindromom iz okolice Ljubljane. Med drugo svetovno vojno sta bila v partizanih, ko se jima je rodila omenjena hči, so sosedje takoj sklenili, da gre za božjo kazen, ker sta bila v partizanih).

Družina z otrokom, ki ima Downov sindrom, mora zase in za vse člane prepoznati novo realnost, v kateri je poskrbljeno za vse člane in se senzibilizira tako, da nihče od članov ni zanemarjen, potisnjen v kot ali odvisen. Prestopiti mora meje vidnega in pogledati v sfere, kamor družine sicer ne potrebujejo gledati. Da bo to zmogla, potrebuje podporo, razumevanje in pomoč tudi od zunaj.

3. ZAČETEK PROCESA IZOBRAŽEVANJA OTROKA Z DOWNOVIM SINDROMOM

Danes se za večino otrok z Downovim sindromom vstop v proces izobraževanja začne z vrtecem. Otrok z Downovim sindromom je lahko vključen v redno skupino otrok, s tem je tudi zadovoljeno načelo integracije, ki je v zadnjih letih pri nas močno zastopano, ali pa v t.i. razvojni oddelek. Pomembno vlogo pri tem, v katero skupino bo otrok vključen, igra tudi socialno ekonomski status staršev in posledična informiranost. 

Življenje v običajni skupini in t.i. razvojni skupini, se jasno razlikuje, če že ne po drugače, pa po številu otrok, ki so vključeni v skupino. Normativ v redni vrtčevski skupini je 24 otrok, v t.i. razvojni pa 3 do 6. Če je otrok s posebnimi potrebami vključen v redno skupino, pa zmanjša normativ za dva otroka, a le v primeru, da je tako določeno z Odločbo o usmerjanju. Po mojih informacijah, zbranih posebej za to nalogo, v svoje programe vključujejo otroke s posebnimi potrebami še Waldorski vrtci, nekateri katoliški, privatni pa ne.

Čeprav zgleda vključitev v redno skupino na prvi pogled boljša možnost, pa žal temu ni vedno tako. Zaradi relativne zahtevnosti programa, tudi neusposobljenosti kadra, specifičnosti drugih otrok, organizacije časa in prostora, lahko pride do tega, da otrok z Dawnovim sindromom ne bo zmogel življenja in tempa v skupini. Protest bo izkazoval na svoj način (trma, kriki, tudi agresija, ipd.), ki ga bo v očeh ostalih, ne le otrok in vzgojiteljev, ampak tudi drugih staršev dodatno »označevalo«. Idealna, a žal ne pogosta, je situacija, ko se otrok v skupini počuti dobro, osebje pa zna na ustrezne načine vzpodbuditi tudi druge otroke, da mu, za to, da se bo v skupini dobro počutil, pomagajo. To ima vpliv tudi na socializacijo drugih otrok, ki s tem pridobijo izkušnjo dela in življenja z »drugačnimi« ljudmi.


Otrok z Downovim sindromom, vključen v redno skupino vrtca, bo gotovo prej integriran v redno osnovno šolo, kakor tisti, ki je bil vključen v razvojni oddelek. O razvrščanju bi sicer veljalo napisati več, a se bom tej temi raje izognil in napisal le, da še vedno gre za zelo medicinsko razvrščanje, brez upoštevanja otroka, njegovih sposobnosti in drugih dejavnikov (psihičnega počutja, zdravja itd.). Tudi tu je potrebno poudariti, da ima otrok staršev z višjim socialno ekonomskim standardom večje možnosti za ustreznejše usmerjanje, kot pa otrok staršev z nižjim socialno ekonomskim standardom.


Otrok z Downovim sindromom bo v življenju najbrž deležen več menjavanja skupin in ustanov kot drugi njegovi vrstniki. Vprašanje, kakšne posledice ima številno menjavanje okolja na otroka z Downovim sindromom, ki je enako prilagodljiv, kot njegovi vrstniki, le morda nekoliko počasnejši v tem procesu, se zastavlja per se. Veliko je odvisno od učiteljev, vzgojiteljev, drugih strokovnih delavcev, njihove usposobljenosti in pripravljenosti, kakor tudi staršev (ne samo v primeru otroka z Downovim sindromom, ampak vsakega otroka, ki menja okolje), kako bo otrok zmogel menjavo okolja (skupine, vrtci, šole).

4. STARŠI IN STROKOVNO OSEBJE V PROCESU IZOBRAŽEVANJA OTROKA Z DOWNOVIM SINDROMOM

Starši otrok z Downovim sindromom nas, osebje na šolah s prilagojenim programom, pogosto doživljajo kot sovražnike vsaj iz dveh razlogov; prvič, otrok je pogosto menjaval skupine, razrede, bil ocenjevan in to ne za to, ker je uspešen, da je na koncu vključen tja, kamor so se bali, da bo; in drugič, Odločbe o razvrščanju je moč brati kot obsodbe.


To starševsko doživljanje ima korenine tudi v neustrezni drži pedagogov. Ob tem bi se malo pomudil.


V skladu z nekimi preteklimi obdobji, so sistemi učiteljem podeljevali določeno, dokaj visoko stopnjo avtoritete in integritete. Sodelovanje s starši je bilo nekaj, česar niso poznali oz. česar se niso pogosto posluževali, le v zelo nujnih situacijah in / ali primerih. Ker so se stvari spremenile na celi črti in imajo danes starši veliko več vpliva in vpogleda v delo šole oz. izobraževalne organizacije, imajo predvsem pedagogi starejših generacij težave s tem novim dejstvom, novo perspektivo, torej vključenostjo staršev v izobraževanje. Vključenost staršev lahko delo pedagogov močno olajša; če staršem priznamo, da so najboljši in največji strokovnjaki za svoje otroke. Oni sami najboljše poznajo svoje otroke, dobro poznajo njihove pozitivne in manj pozitivne lastnosti, najboljše vedo, kaj ima otrok rad in kaj ne, kaj ga razburi, kaj umiri, itd. Tako se koncept skupnega dela v dobro otroka postavlja per se. Pedagog posluša starše in upošteva kar sliši, delo nadaljuje tam, kjer ga starši nehajo, povzema njihovo delo itd., in ne bere odločb in anamnez, kot navodil za delo z otrokom, ampak raje upošteva otroka, kot edinstvenega posameznika.


Za dobro sodelovanje s starši je značilno tudi, da je razreševanje konfliktov, ki so nujni del skoraj vsakega izobraževalnega procesa, še posebej pa otrok s posebnimi potrebami, lažje in uspešnejše. Če so starši v izobraževalnem procesu partnerji in je dober odnos med pedagogom in starši recipročen, je to v prvi vrsti najbolj pomembno za otroka, učenca, varovanca, saj ni nerazrešenih vsebin, ki pogosto negativno vplivajo prav na njegovo življenje in delo (v ustanovi). 


Iz izkušenj pa vem, da tudi vsi starši niso zainteresirani za ta način dela. Razlogov je več in so globoko skriti in razpršeni po realnostih vsake posamezne družine. Za ilustracijo naj povem, da smo v preteklosti, v dveh šolskih letih zapored organizirali skupino za starše, ki je bazirala na prostovoljni bazi, nudila pa naj bi varni prostor, kjer bi lahko spregovorili o občutkih, težavah in dilemah okoli svojih otrok, z namenom skupnega iskanja poti. Prvi obisk je bil dober, vendar so vsi navzoči čutili obvezo, potem pa je obisk začel strmo upadati. Člani skupine naj bi imeli druge obveznosti, nepričakovane službene opravke, ipd. Ko je skupina prenehala delovati, se nisem mogel izogniti občutku grenkega spoznanja, da starši, tudi v t.i. varnem okolju skupine za samopomoč, niso pripravljeni govoriti o svojem prizadetem otroku. 


 V nekaj stavkih zaobjeti kompleksno delo s starši, ki je predpogoj za dobro sodelovanje in uspešen odnos, v korist otroka, je skoraj nemogoče. Upam, da mi ga je uspelo delno orisati.


Problem izobraževalnega sistema, ki ima v prvi vrsti vpliv na otroka, učenca, varovanca, pa na pedagoge, strokovne delavce in starše, se kaže v neustreznosti in togosti izobraževalnih programov. Vsebine se veliko naslanjajo na intelektualno vzgojo, če govorimo o Posebnem programu vzgoje in izobraževanja, tako da zmanjka časa in prostora za pridobivanje in razvijanje drugih veščin in sposobnosti in, predvsem zelo pomembno, zanemarjeno je usposabljanje za samostojno življenje. Vsebine se od stopnje do stopnje ne spreminjajo in stopnjujejo posebno, tako da se osemnajstletne in starejše učence v jeseni še vedno uči o listju, pozimi o Dedku Mrazu, spomladi o rožicah in pred koncem šolskega leta o počitnicah in morju.


Vendar vse ni tako črno in programi v celoti niso najslabši. Nenazadnje se to pozna tudi v podaljšanju življenjske dobe oseb z Downovim sindromom, kjer ima posebno mesto prav dvig kvalitete življenja in ne samo napredek medicine. V programe je vključeno veliko telesne aktivnosti, vrstijo se šole v naravi (zimske, letne), tečaji plavanja ipd. Učenci se udeležujejo številnih športnih in drugih prireditev, tako na lokalni, državni, kot meddržavni ravni.


Veliko je prepuščeno iznajdljivosti, prilagodljivosti in tudi drznosti pedagoga. Če sledi interesom učencev in individualizira pristop, tvega, da ne bo izpolnil programa oz. predelal vseh vsebin, ki so predpisane, ne glede na njihovo ustreznost, uporabnost, aktualnost.

5. ZAPOSLOVANJE OSEB Z DOWNOVIM SINDROMOM

Prvo poglavje, z nekoliko neprimernim, tehničnim naslovom, Opis populacije, začnem s stavkom : »Ko pomislimo na osebe z Downovim sindromom, se najprej spomnimo na nasmejane obraze, ki jih ti ljudje navadno imajo.« Bolj realno bi se ta stavek glasil: »Ko pomislimo na osebe z Downovim sindromom, se najprej spomnimo na nasmejane obraze, ki jih ti otroci navadno imajo.« Zakaj, v javnem življenju skoraj ne srečamo odrasle osebe z Downovim sindromom, srečamo le otroke in mladostnike. Kaj pa je s starejšimi?


Naj bodo predšolski, šolski in drugi izobraževalni programi otrok s posebnimi potrebami še tako uspešni in otrokom, učencem, uporabnikom prijazni, zatakne se pri zaposlovanju ljudi s posebnimi potrebami, kamor uvrščamo tudi ljudi z Downovim sindromom.


Največ oseb z Downovim sindromom se zaposli v varstveno delovnih centrih. Da pa ne bo pomote, na zaposlijo se sami, v smislu, da bi sami iskali v njih prosta (delovna) mesta. Namesto njih zasedajo komisije, ki izdajajo odločbe, socialne delovke iščejo prosta mesta in spet je veliko odvisno od iznajdljivosti, poučenosti, predvsem pa socialno ekonomskega statusa staršev oz. skrbnikov.


Že ime samo, varstveno delovni center, pove, da gre v prvi vrsti za varstvo določene populacije, ki tam preživi nekaj časa, da pa jim ob tem ni preveč dolgčas, je še poskrbljeno za delo, če nekoliko karikiram. Navadno gre za preprosta, monotona opravila pakiranja in sestavljanja.


Po določenem času, vsi, s starši na čelu (ne glede na njihov socialno ekonomski status), pozabijo na idejo prakse integracije. Oseba je vključena v varstveno delovni center in zdi se, da je spet vzpostavljen vesoljni red.


Pa je res tako? Zakaj vladne institucije, vladni zavodi, uradi, centri, ki se borijo, uvajajo in zagovarjajo ideje o integraciji, prvi ne zaposlujejo, ne le ljudi z Downovim sindromom in dajejo dober zgled? Zakaj ljudi s posebnimi potrebami izključno usmerijo v varstveno delovne centre in to z tako vajeno in spretno gesto, da s(m)o na koncu vsi zadovljni? Je že res, da so npr. ljudje z Downovim sindromom ljudje z zmanjšanimi sposobnostmi, a vseeno primerni za nekatera dela; skrb za prostore, raznašanje pošte po pisarnah, manjši opravki zunaj matične hiše ipd.


Z vsem in globokim spoštovanjem do varstveno delovnih centrov! Sprašujem se o smiselnosti kalvarije, hitro opisane v tej nalogi, ki jo mora človek z Downovim sindromom prehoditi, da je na koncu vključen / sprejet v varstveno delovni center, kjer sestavlja kemične svinčnike? Za to, razen ročnih spretnosti res ne potrebuje znanja pisanja, branja, računanja. Kaj je sedaj z napori pedagogov in staršev, predvsem pa, njegovimi, ki so znatno večji!


Da spet ironiziram; srečno naključje bo, kar se naporov vseh udeleženih tiče, če se odloči dama višjih krogov, najboljše kakšna princesa, ob priložnostnem obisku v Sloveniji, s svojim obiskom počastiti še kakšen varstveno delovni center. Potem ji bo lahko kateri od uporabnikov povedal ali prebral dobrodošlico, mogoče pesmico, ki je omenjena gospa tako ali tako ne bo razumela. Poskrbljeno bo tudi za drugi program npr. razstavo izdelkov iz gline in pogostitev, kjer bodo damo diskretno opozorili, če bi si slučajno zaželela okrepčila, da uporabniki pri pripravi hrane niso sodelovali. Hrenovke in malinovec pa so za njih pripravili v drugem prostoru. TAKO so veseli! (Česa so veseli, je drugo vprašanje.)


Redka so, predvsem manjša, zasebna podjetja, ki zaposlujejo ljudi s posebnimi potrebami, vladni uradi, centri, zavodi, ministrstva nikoli.

Tomaž Škorjanc

