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Delo z mladimi je Siroko zastopano v praksah velikega Stevila organizacij, vendar je kot
poklic oziroma poklic Se relativno nov. Delo z mladimi je dejavnost, ki je predvsem
prakticno naravnana, vendar je Se vedno premalo akademsko razvita in nizZje
strukturirana od podobnih dejavnosti (npr. sistem socialnega varstva in izobrazevalni
sistem). Vse glasnejSi pa so pozivi mladinskih delavcev, akademske skupnosti in
preostale civilne druzbe, da se uredi status te dejavnosti. V skladu z evropskim
kvalifikacijskim okvirom je HrvaSka dolZna opredeliti voditelje mladinskega dela kot poklic,
ter razviti poklicne in kvalifikacijske standarde. Republika Slovenija je leta 2017 sprejela
poklicni standard mladinskega delavca, ki ga je mogocCe pridobiti preko Nacionalnega
sistema poklicnih kvalifikacij (NPK). Vodja dela z mladimi, v angleSko govoreCem svetu
znan kot youth worker, je del Evropskega ogrodja kvalifikacij, ki je opredeljeno kot
skupno evropsko referencno ogrodje, ki povezuje nacionalne sisteme kvalifikacij, deluje
kot prevajalsko orodje in zagotavlja laZje razumevanje ter razlago kvalifikacij v razlicnih
drzavah in sistemih v Evropi.

Stevilne invalidske organizacije, ki delajo z mladimi, z metodologijami neformalnega
izobrazevanja izvajajo programe in projekte s podrocja Clovekovih pravic, kulture, Sporta,
socialne politike, pa tudi drugih pomembnih druzbenih podrodij, ter prispevajo k boljSi
socialni status mladih, tako v Republiki Hrvaski kot na mednarodni ravni.

Zveza drustev distrofikov Hrvaske (SDDH) od zacetka delovanja leta 1970 izvaja
pomemben del dejavnosti na podroCju mladine. Takrat je bil poudarek na podrocju
izobrazevanja, saj se je zagovarjalo in spodbujalo inkluzivno izobrazevanje ter izvajala
izobraZzevanja, druzenja in opolnomocenja z namenom enakih moznosti in zagotavljanja
pravice do izobrazevanja mladim z miSic¢no distrofijo (MD). Aktivnosti do mladih postanejo
intenzivnejSe po ustanovitvi Mladega foruma SDDH, ko se izvajajo izobrazevanja,
delavnice in druge dejavnosti, namenjene njim. SDDH je od leta 2009 organiziral 14
sreCanj Mladinskega foruma SDDH. Teme vseh aktivnosti z mladimi so doloCene glede
na zelje in afinitete mladih, pa tudi na podlagi ocen dela dosedanjih aktivnosti z namenom
ciline usmerjenosti. Izobrazevalno-rehabilitacijski tabor za mlade organiziramo Zze 12 let
zapored (od leta 2010), od leta 2018 poteka v Zivo in virtualno atletski tek SMA
CroatiaRun/Run for MD ter SDDH Talent show kot inovativho aktivnost, ki zdruzuje
predstavitev talentov in modna revija mladih z ZMD Ze pet let.

Z leti pa se je zaradi specificnosti bolezni prepoznala potreba po izboljSanju kompetenc
tistin, ki delajo z mladimi z MD. MiSi¢na distrofija je redka progresivha genetska
bolezen, ki povzroCa Sibkost, izgubo miSicne moci in zmanjSanje miSiCnega volumna, pri
cemer so glede na vrsto bolezni prizadete razlicne miSicne skupine. Poleg Stevilnih
sekundarnih teZzav je prisotna tudi gibljivost, ki vodi v izgubo sposobnosti samostojne
hoje. VeC kot 80% bolnikov se premika z uporabo rocnih ali elektricnih invalidskih



voziCkov. Zaradi miSiCne oslabelosti se razvijejo poskodbe vitalnih organov in oslabijo
funkcije dihanja, poziranja ter oslabljeno delovanje srca, ki so tudi glavni vzroki
umrljivosti. NajhujSe oblike MD so: spinalna miSi¢na atrofija (SMA), Duchennova misi¢na
distrofija (DMD) in amiotrofiCha lateralna skleroza (ALS). Bolezen se lahko pojavi Zze ob
rojstvu. Zgodniji pojav simptomov pogosto pomeni hitrejSe napredovanje. Napredovanje
bolezni se odraza na telesni ravni, pomembno pa vpliva tudi na Custveni in socialni
razvoj. PodroCje dela z osebami z MD je zahtevno, specificnega izobrazevanja ni, zato
niti za ljudi, ki delajo z mladimi z MD, t.i. Mladinski delavci.

Erasmus+ je program Evropske unije za izobrazevanje, usposabljanje, mlade in Sport.
Splosni cilj programa je podpirati izobrazevalni, strokovni in osebni razvoj ljudi na
podrocju izobrazevanja, usposabljanja mladih in Sporta v Evropi in SirSe z vseZivljenjskim
uCenjem, ki prispeva k trajnostni rasti, kakovosti delovnih mest, socialni koheziji,
spodbujanje inovativnosti ter krepitev evropske identitete in aktivhega drzavljanstva,
eden od posebnih ciljev pa je spodbujanje mobilnosti za namene neformalnega in
priloznostnega ucenja, aktivnega sodelovanja mladih in sodelovanja, kakovosti,
vkljuCenosti, ustvarjalnosti in inovativnosti v mladinskih organizacijah in politikah. Tako je
prepoznan kot eden od pomembnih mehanizmov za podporo Bonskemu procesu in
nadaljnjemu razvoju kakovostnega dela z mladimi, soo€anje z novimi izzivi in inoviranje
prakse dela z mladimi ter krepitev promocije in prepoznavnosti dela z mladimi. V obdobju
od 2021 do 2027 je za aktivnosti v okviru programa predvidenih skoraj dvakrat vec
sredstev, velik poudarek pa je na socialni vklju€enosti, zelenem in digitalnem prehodu ter
spodbujanju sodelovanja mladih v demokratiCnem Zzivljenju.

Prav izvedba SDDH Erasmus+ projekta "Digitalno okno v svet MD" je omogocila
pridobitev novih znanj in vesScCin, s katerimi so oblikovali metode dela z mladimi z MD, ki
so Siroko uporabne in dostopne vsem ki jih zanima delo z mladimi z MD. Z vzpostavitvijo
partnerstva in mrezenja z DruStvom distrofikov Slovenije (DDS), sorodno organizacijo iz
regije, je SDDH izmenjal dragocene izkusnje in primere dobrih praks za spodbujanje
inovativnosti pri delu z mladimi z MD glede na njihove specificne potrebe. Skozi aktivnosti
Projekta so ljudje, ki delajo z mladimi — Mladinski delavci SDDH in DDS izboljSali svoje
kompetence in razvili metodologijo za delo z mladimi z MD, s Cimer so izboljSali delo
svojih organizacij na podroc¢ju mladih. Kon¢ni rezultat projekta je spodbuda in prispevek k
razvoju inovativnin metod dela na integralnem podrocju dela z mladimi z MD z
zagotavljanjem orodja — Priro€nika za delo z mladimi z miSi€no distrofijo za njihovo
opolnomocenje in spodbujanje za aktivno delovanje v drustvu.

Dodatna spodbuda za nastanek Priro¢nika je dejstvo, da invalidska druStva, tudi osebe
z MD, potrebujejo mlade, ki bodo proaktivno delovali v lokalnih skupnostih, v svojih
matiCnih drustvih, pa tudi v nacionalnih drustvih, prevzemali odgovornosti in vodstvene
vloge za zagovarjanje njihovih pravic.



Namen PriroCnika je omogoditi tistim, ki delajo z mladimi, vpogled v proces dela s to
skupino in inovativnejSa orodja za opolnomocenje mladih z MD, da bi izpostavili njihove
moznosti in sposobnosti v druzbi. Priro€nik je namenjen predvsem ljudem, ki delajo z
mladimi z MD — Mladinskim delavcem, ki pri svojem vsakodnevnem delu komunicirajo z
mladimi, organizirajo aktivnosti, jih spodbujajo k sodelovanju v skupnosti, zagovarjajo
njihove pravice in so v neposrednem stiku z mladimi z MD.

PriroCnik predstavlja prispevek k delu z mladimi z MD z zagotavljanjem informacij za
boljSe razumevanje njihovih potreb s strani Mladinskega delavca, boljSim odnosom pri
obravnavi in komuniciranju z mladimi z MD, kot za del prebivalstva, tisti od katerih se v
prihodnosti pricakuje, a tudi zahteva, vec€jo angaziranost in aktivizem pri zagovarjanju in
promociji pravic oseb z MD.

Priro¢nik vsebuje prakticne nasvete in dragocene informacije o izboljSanju
vsakodnevnega dela z mladimi z MD.



MiSiCna distrofija (MD) spada v skupino redkih, napredujocih
genetskih bolezni, zaradi katerih oslabijo miSice, ki
nadzorujejo gibe, tako da se poleg Stevilnih drugih posledic
bolezni pri osebah z MD pojavi motnja v gibanju, ki sCasoma
povzro€i izgubo samostojnosti pri hoji in odvisnost od
invalidskih voziCkov. TakSno stanje vodi v odvisnost od
pomoci drugih ljudi pri vsakodnevnih aktivnostih, zaradi
miSicne oslabelosti pa pride do funkcionalnih okvar vitalnih
organov, oslabitve in celo izgube funkcij dihanja, poziranja in
oslablienega delovanja srca, ki so tudi glavni vzrok
umrljivosti.

Kot smo ze omenili, poleg telesnih sprememb pomembno vpliva tudi na ¢lovekov socialno-
Custveni razvoj. Poleg ohranjenih intelektualnih sposobnosti, ki so pogosto nadpovprecne,
je pogosto opazna zaprtost, pasivnost, tesnoba, umaknjenost, znizana samozavest in
samospostovanje. Glede na vrsto miSicne distrofije in specifiko posameznih oblik je pri
delu z mladimi z MD opaziti razlicno zastopanost introvertiranih in ekstrovertiranih
osebnostnih tipov, kar je pomembno upoStevati pri pristopu in oblikovanju individualno
prilagojenih aktivnosti, socialne predispozicije in stopnja razvitosti socialnih ves¢in. Mladi z
MD imajo pogosto zmanjSano motivacijo za udejstvovanje v druzbi, zato jih je treba
opolnomociti in jim nuditi podporo na vseh podrocjih Zivljenja: v skupnosti, partnerskih
odnosih, vzgoji in izobrazevanju, pri delu in zaposlovanju, stanovanju in mobilnosti,
prostoCasne dejavnosti, kot so kultura, zabava in rekreacija...

Zaradi vsega navedenega in glede na progresivno naravo MD so mladi, zaradi poveCane
skrbi in skrbi starSev, pogosto izpostavljeni njihovemu pretirano zascitniSkemu odnosu,
zato starSi sprejemajo pomembne odloCitve namesto njih. Zato je pomembno, da mlade
izobrazujemo, da vidijo, da so tudi oni zelo sposobni biti aktivni Clani skupnosti in da se
pozornost usmeri na njihove moznosti in potenciale, ne pa na tezave in aktivnosti, ki jih ne
zmorejo. Inkluzija je eden od osnovnih predpogojev za srecnejSe in kakovostnejSe Zivljenje
oseb z MD. Med clani druStva mladi so maloStevilni oziroma premalo motivirani za
vClanjevanje in delovanje. To predstavlja dodaten izziv za organizacije, ki delajo z mladimi,
saj jih je najprej treba dodatno motivirati in zagotoviti pogoje za izstop iz cone izolacije in
udobja ter jih spodbuditi k vklju€evanju in novim izkusnjam.

"Mlade je pomembno vzgajati, da vidijo, da so vsekakor sposobni biti aktivni
¢lani skupnosti in da se pozornost usmeri na njihove moznosti in potenciale, ne
pa na tezave in dejavnosti, ki jih ne zmorejo opravljati.”



V sodobni druzbi, ki je postala
bolj kompleksna, in glede na
poveCano potrebo in  vrsto
starSevske skrbi za zdravje otrok
in mladostnikov z MD, starSi
pogosto nimajo Casa, znanja ali
moznosti, da bi se posvetili
drugim vidikom, pomembnim za
aktivno drzavljanstvo.
Izobrazevalne ustanove pa : _
premalo poznajo zivljenje mladih z MD v skupnosti in ne prepoznavajo njihovih potreb,
torej mladim z MD ne posredujejo znanja in vescin, ki jih potrebujejo za vecjo vkljuCenost
in angaziranost. Tu pride v ospredije delo drustev z mladimi z MD, kot bolj fleksibilna, bolj
strukturirana in mladim usmerjena dejavnost, katere namen je ponuditi jim prostor in
platformo za njihovo uresniCevanje, hkrati pa pridobiti kompetence, potrebne za biti
produktivni ¢lan druzbe.




Delo z mladimi postavlja mladega Cloveka v ospredije in zeli
pridobiti kompetence za laZzje obvladovanje in nadzor
Zivljenja. Delo z mladimi z miSicno distrofijo (MD) postavlja
osebnost mladostnika pred invalidnost in ga zeli opremiti z
znanjem, veSCinami in kompetencami za samostojno
Zivljenje.

Delo z mladimi je dejavnost, ki bi morala biti usmerjena v
mlade, ki se prostovoljno vkljuCujejo v procese in
aktivnosti, ki niso del formalnega izobraZzevanja. Njen cilj je
ustvarjanje  neodvisne, kriticne, samozavedne in
emancipirane mladine. Pri delu z mladimi z MD jim je treba
zagotoviti prostor za zbiranje in ustvarjanje podporne
mreze, ki bo vkljuCevala tako strokovnjake kot vrstnike, da
_. ; bodo nenehno vkljuCeni v procese opolnomocenja za
| — bt aktivnej$o vlogo v skupnosti.

Delo z mladimi pomeni spodbujanje avtonomije, svobode in odgovornosti mladih. V
procesu dela z mladimi mladi niso le prejemniki vsebin, temvec tudi soustvarjalci. Delo z
mladimi je pri izvajanju veliko bolj fleksibilno od formalnih izobraZevalnih sistemov.
Poudarek pri delu z mladimi ne sme biti na rezultatu, temve¢ na procesu doseganja
rezultata. Rezultati so vsekakor pomembni, vendar obstaja veCja odprtost za
nepriCakovana ucenja.

Proces doseganja izida pri delu z mladimi z MD je izjemno pomemben in
ga je treba oblikovati tako, da bo postopen, fleksibilen, individualiziran,
podporen in takticen. Poleg odprtosti za novo ucenje, na poti do
rezultata, je treba prisostvovati tudi potrpezljivost, saj je pogosto
potreben dodaten Cas za predelavo novega znanja - o sebi in vsebini

dejavnosti.




Pomembna determinanta dela z mladimi je fleksibilnost in inovativhost. To pomeni, da
je nemogoce popolnoma nacrtovati in da njegov moderator mora biti pripravljen na
spremembe, ki lahko sledijo zaradi same narave mladinskega dela in zunanjih vplivov,
kot je razvoj tehnologije. Po drugi strani pa mora delo z mladimi temeljiti na potrebah
skupnosti in mladih samih. Zato je pomembno, da ustvarjalci dela z mladimi nenehno
prisluhnejo potrebam mladih in skupnosti, se izpopolnjujejo v metodoloskih orodjih in
konceptih, ter jih uporabljajo pri svojem delu.

Delo z mladimi zajema razlicna podroCja, od vpraSanj izobrazevanja, socialne politike,
zaposlovanja do kulture in Sporta, podjetniStva ali prostovoljstva. Za vsako podrocje pri
delu z mladimi z MD je potrebno uposStevati predpogoj dostopnosti. Brez dostopa do
vaSega fizicnega okolja, transporta, informacij in komunikacij ter informacijsko-
komunikacijskih tehnologij in sistemov ter drugih prostorov in storitev, ki so ponujenih
splosni javnosti, invalidi nimajo enakih mozZnosti za sodelovanje v svojih skupnostih. V
organizacijskem vidiku dela z mladimi z MD je potrebno uposStevati arhitekturno obliko
dostopnosti, hkrati pa je podroCje dela z mladimi primerno za zagovarjanje socialne
dostopnosti z dvigovanjem ravni zavesti, 0z. odstranjevanje stigme, predsodkov in
stereotipov.




Delo z mladimi mora biti sodobno, mlade pa nauciti biti pronicljivi, odprti za nova znanja
in proaktivni v skupnosti v kateri Zivijo. To lahko doseZzemo s socialnim uéenjem, ki je
eden najbolj razsirjenih konceptov v tovrstnem izobrazevanju. Kljucni teoretik socialnega
ucenja Albert Bandura (1986) poudarja, da imata okolje, v katerem se ucenje odvija, in
vedenje drugih ljudi, ki so klju€ni v u¢nem procesu (npr. ucitelji, vzgojitelji, nadzorniki itd.),
pomembno vlogo. Osnovna ideja tega ucnega modela je, da se u€imo opazovalno, torej
opazujemo modele v druzbenem kontekstu in posledice njihovega vedenja, jih
posnemamo in spreminjamo ne le svoje vedenjske vzorce, ampak tudi svoje odnose in
vrednote.

Mladi so Se posebej nagnjeni k posnemanju modelov, posnemanje pa je verjetnejSe, Ce
je model bolj podoben in ¢e se ga dojema kot kompetentnega. Ce je proces usmerjen k
interakciji z drugimi mladimi, ki so drugacni po mnogih lastnostih, se mladostnik uci
razli¢nosti, strpnosti, spoStovanja drugih in enakosti. V dejavnosti mladinskega dela lahko
sodelujejo mladi iz razlicnih demografskih in socialnih okolij, rad s mladimi pa je v bistvu
vklju€ujo€. Prav raznolikost je eden od pomembnih uc€nih dejavnikov pri delu z mladimi.
Medkulturnost, Clovekove pravice, spodbujanje strpnosti in solidarnosti so segmenti, ki
mlade ucijo Ziveti in upravljati z razlicnostjo ter ustvarjati skupnost, kjer je razlicnost
mozna in zazelena.

Eno od osnovnih nacCel dela z mladim je, da so dejavnosti in rezultati dela za mladega
Cloveka zabavni. Pomembno je ustvariti prostor, kjer se bo mladostnik pocutil
motiviranega in pripravljenega aktivno sodelovati pri ustvarjanju programa, ki ga Zeli in
potrebuje. Izogibati se moramo pogostim zabavnim trivializacijam, saj je to eden
najpomembnejSih postulatov pri delu z mladimi. Da bi mladi lahko sodelovali v programih,
ki jih ponuja ponudnik, morajo biti ti zabavni in/ali primerni za mlade. Oblikovati je treba
programe in sistem dela z mladimi, ki bodo privlacni za populacijo, s katero zelimo delati.
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Mladi v procesu ustvarjanja dela bi morali biti soustvarjalci programa, pri ¢emer ta
zahteva ne bi smela biti le deklarativna, temveC bi morala biti udejanjana v praksi.
Pomembno je razumeti, da delo z mladimi obstaja za in zaradi njih in za to jih je potrebno
sposStovati kot enakovredne kreatorje procesa. Kot dobra praksa se je izkazalo
oblikovanje posebnega organizacijskega dela, kot je Mladinski forum SDDH, v okviru
katerega lahko mladi z MD sodelujejo, se zbirajo in zagovarjajo interese te skupine. V
tem posebnem organizacijskem delu Mladinski delavci sodelujemo z mladimi, oblikujemo
in izvajamo ciljno usmerjene aktivnosti.

Glede na to, da je delo z mladimi dinami¢no in odvisno od okolja, je treba naijti
ravnovesje med priporocili, normativi in navodili na eni strani ter svobodo ustvarjanja in
oblikovanja aktivnosti in procesov na drugi. Zato je pri delu z mladimi z MD priporocljivo
uposStevati sploSna temeljna nacela dela z mladimi.

10 PRINCIPOV DELA Z MLADIMI:

Spodbujanje avtonomije, svobode in odgovornosti mladega ¢loveka
Partnerski odnos med mladimi in mladinskimi delavci

Procesna naravnanost in odprtost za nova u¢enja

B an -

Uporaba neformalnih uénih metod in ustvarjanje pogojev za priloZznostno
ucenje

5. Fleksibilnost, inovativnost

6. Na podlagi potreb

7. Interdisciplinarnost, medsektorskost

8. Osredotoc¢enost na humanisticne vrednote enakosti, medkulturnosti,
¢lovekovih pravic, spodbujanje nenasilja in gradnja miru

9. Zabavne vsebine

10. Kompetence, strokovnost mladinskih delavcev

Iz vsega naStetega izhaja vloga mladinskega delavca - Youth Worker kot osebe,
zadolZene za omogocenost celotnega procesa. Ta oseba mora zelo spretno uravnoteZziti
vlogo vzgojitelja, prijatelja, menedzerja in administratorja, ne da bi postala karkoli od
nastetega. Strokovnost, strukturiranost, Zelja po vsezivljenjskem ucenju in pripravljenost
delati na sebi so nekatere od lastnosti, ki jih mora imeti Clovek, ki se odloci za to delo.

Z razvojem partnerskega sodelovanja med SDDH in DDS na projektu Erasmus+,
katerega ciljna skupina so mladinski delavci, se je ugotovilo vec€ vlog in odgovornosti
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mladinskih delavcev — od usmerjanja celotnega procesa, nadzor do prilagajanja in
iskanja reSitev. Poleg tega, opis nalogov vkljuCuje spremljanje in izvajanje projekta,
vodenje projektnih aktivnosti in administrativnih nalog, komuniciranje s pomembnimi
delezniki in sodelujoCimi organizacijami, svetovanje, izobrazevanje in Stevilne druge
aktivnosti. 1z zgoraj navedenega je razvidno, da mora mladinski delavec za uspesno
opravljanje svojega dela imeti in razvijati Sirok nabor kompetenc. Kompetence so nujne
tudi za uspesno sodelovanje pri timskem delu, kar se nanaSa na individualni prispevek,
pa tudi na ohranjanje dobrih medsebojnih odnosov med vsemi delezniki procesa, Se
posebej nadnacionalnimi partner;ji.

Mladinski delavec je dejavnik izjemnega pomena za razvoj mladih z MD, za
uresniCevanje njihovih potencialov in aktivno sodelovanje v skupnosti. Njegova viloga je
nuditi podporo mladim na razlicnih podrocjih razvoja, da postanejo aktivni drzavljani, ter
soocCiti se s Sirokim spektrom izzivov, s katerimi se sooCajo mladi z MD. Pomembna
naloga Mladinskega delavca je, da jim zagotovi mrezo podpore, v kateri bodo prepoznali,
razvijali in izkoristili lastne potenciale.

Nekateri avtorji opisujejo delo z mladimi kot prepreCevanje dolgCasa, kar se morda slisi
splosno in prevec preprosto, vendar je motiviranje mladih za prostovoljno sodelovanje v
dolocCenih dejavnostih v€asih velik izziv. To so dejstva, o katerih sta se Mladinska delavka
SDDH in DDS prepriCala skozi Erasmus+ projekt "Digital Window to the World of MD". je
Motivirati mlade z MD, da se prostovoljno vkljucijo v aktivnosti predstavlja velik izziv.
Razlogi za to so bili pojasnjeni v prejSnjih poglavjih, nacini, na katere je mogocCe
premagati te izzive, pa bodo opisani v naslednjih poglavijih.
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Clovek, ki dela z mladimi, mora nenehno
krmariti med svobodo in odgovornostjo.
Osnovna ideja dela z mladimi je omogociti
mlademu  Cloveku, da je enakovreden
soustvarjalec programa, vendar v odnosu do
mladih z MD to zahteva podporo in usmerjanje.
Zahtevno je ustvariti situacijo, v kateri mladinski
delavec ne uzurpira preveC procesa in ne
vsiljuje svoje agende, ne da bi dosegel pozitivhe
rezultate, ki so cilj dela z mladimi. Clovek, Kki
dela z mladimi, ima tri vloge — prijatelja, vzornika
in mentorja. Te vloge so pri delu z mladimi z MD
zelo pomembne za ustvarjanje prijaznega
vzdus$ja, v katerem je mogocCe mladostnika z MD
sprostiti in pridobiti njegovo zaupanje, da se

ucni proces laZje razvija. Kot vzornik bi moral mladinski delavec biti dosleden v stalisCih in
vrednotah, ki jih promovira, saj so mladi z MD v formativhem obdobju svojega zivljenja,
zato potrebujejo pozitivne vzornike. Odnos Mladinski delavec — mentor je najbolj podoben
znacilnemu odnosu med vzgojitellem in Studentom in se nanaSa na proces podajanja
znanja, v katerem mlademu cloveku posreduje modele zazelenega vedenja, znanj in
vescin.

Britanski praktik in teoretik mladinskega dela Kerry Young je ustvaril formulo, ki odlicno
pojasnjuje odnos med mladim in mladinskim delavcem, po kateri so sprejemanje in
razumevanje mladih, zaupanje, zaupnost, vzajemnost in iskrenost kljucni dejavniki.
Mladinski delavci SDDH in DDS so se skozi delo z mladimi prepricali o ucinkovitosti te
formule.




FORMULA ZA ODNOS DELAVCEV DO MLADIH IN MLADIH = 4 x P + (R+1)

SPREJEMANJE IN RAZUMEVANIJE MLADIH- pomeni sprejemanje mladih brez predsodkov z
vsemi njihovimi vrednotami, obc¢utki in zgodovino, ki jo nosijo s seboj, saj pomeni tudi, da mladih
ne obsojamo ne glede na nase kulturne in vrednostne norme. To nacelo pomeni podporo mladim
tudi v situacijah, ko nam ni povsem jasno, kaj zelijo doseci.

SPOSTOVANJE - implicira zavedanje, da mladinski delavec nima avtomatske pravice posegati v
zivljenja mladih; ta odnos je zgrajen na zaupanju in spostovanju.

ZAUPANJE - pri tem nacelu je osnovno vprasanje, ki si ga moramo zastaviti: Kako si pridobimo
zaupanje, kako postanemo zaupanja vredni ljudje? Najprej moramo pokazati, da nam je mar za
mlade, ne samo z besedami, ampak tudi z dejanji, da mladi vedo, da smo tam, ko nas potrebujejo,
in da delujemo v njihovo dobro. Z uveljavitvijo tega nacela lahko testiramo in preizkusamo mlade
ter njihovo vedenje, staliS¢a in vrednote, saj drugace ne bi bilo sprejeto.

ZAUPNOST - kot je navedeno zgoraj, morajo biti mladi obveSceni, da ravnamo v skladu z
njihovimi interesi, da so pogovori, ki jih imamo z njimi, zaupni, razen v primeru, ko nas zakon
zavezuje k posredovanju informacij, na primer pri razkritju zlorabe. Zelo pomembno je mlade
pouditi o razliki med tajnostjo in zaupnostjo. Ce se zavezemo k molceénosti, to pomeni, da
podatkov ne smemo posredovati nikomur, zaupnost pa pomeni, da nam mladostnik zaupa
dolocene informacije in naso strokovno oceno, ki jih, ¢e je treba, moramo posredovati, Ce
presodimo, da to je v njihovem najboljSem interesu.

VZAJEMNOST - delo z mladimi, tudi kot odnos, ni enosmeren, temve¢ dvosmeren proces. Pri delu
z mladimi se mlade podpira predvsem zato, ker se verjame, da imajo mladi potencial, vesCine in
dolocena strokovna znanja, zato se mladinski delavci ucijo od mladih, tako kot se mladi ucijo od
mladinskih delavcev. Zelo pomembno je poudariti in biti posten, da mladinski delavci nismo
strokovnjaki za vse in da nekaterih stvari ne poznamo. Torej, ¢e na primer delamo video projekt z
mladimi, obstaja velika verjetnost, da se bomo od mladih ¢esa naucili v smislu snemanja filma. S
tem dajemo pomen mladim, ki krepijo njihovo samozavest, saj tudi nas odrasle necesa naucijo.

ISKRENOST - odnos med miladinskimi delavci in mladimi mora temeljiti na postenosti in
odkritosti, izhajajoc iz tega, kdo v resnici smo in kaj lahko dosezemo in zagotovimo kot mladinski
delavci. V tem procesu ni skritih namenov in se na vsakem koraku posvetujemo z mladimi, sledimo
njihovim potrebam in spoStujemo njihova mnenja.

(Young, 1999)
(Povzeto po TEORIJA IN PRAKSA MLADINSKEGA DELA PRISTOP K RAZUMEVANJU MLADINSKEGA
DELA V ROC 2.0., Hrvaska mladinska mreza, 2021.)
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Za uspesno delo z mladimi z MD mora biti Mladinski delavec odprt za druga¢nost, poznati
mehanizme oblikovanja identitete in razumevanja sveta okoli sebe pri mladih, imeti
znanje o Clovekovih pravicah in pravicah invalidov in o neverbalni komunikaciji, ter
uporablja elemente aktivhega posluSanja in empatije.

IzkuSnje SDDH so pokazale, da je najpomembnejSa vioga Mladinskega delavca pri delu z
mladimi z MD ta, da jih opolnomogi, da lahko naredijo velik in pomemben korak naprej iz
pozicije pasivnih opazovalcev v aktivne Clane skupnosti. V tem procesu opolnomocenja
naj bodo aktivnosti usmerjene v razvijanje zavesti o lastnih zmoznostih, sposobnostih in
talentih ter v zagotavljanje orodij in moznosti za njihov nadaljnji razvoj in predstavitev
skupnosti. Podpora mladim pri odkrivanju in izrazanju njihovih zelja, idej, potencialov,
ambicij in sposobnosti jih zeli preoblikovati v pobudnike in izvajalce sprememb v
skupnostih na nacin, da so obvesceni in vklju€eni v dogajanje v svoji skupnosti, pa tudi da
vedo, in da imajo potrebna orodja in zmogljivosti za spreminjanje skupnosti v svojo korist.

Skozi aktivhost in delo Mladinskega delavca z mladimi z MD mladi
razvijajo in pridobivajo nova znanja in vesSc¢ine, med katerimi izstopajo:

« komunikacijske sposobnosti, « ustvarjalnost,

« uveljavljanje lastne izbire, « Custveno izraZzanje in prilagajanje,
» prevzemanje odgovornosti, « interakcije z drugimi,

 odloCanje, « timsko delo in povezanost,

« prevzeti nadzor, « sprejem podpore,

» zavedanje sebe in svojega telesa, upravljanje Casa.
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S kakovostnim, kontinuiranim in predanim delom z mladimi z MD se vzpostavljajo, gradijo
in vzdrzujejo odnosi zaupanja, ki jim zagotavljajo spodbudne pogoje in ustvarjajo
primerno okolje, ki prispeva k razvoju druzbe z opolnomocCenjem miladih v skladu z
druzbenimi vrednotami ter vestno, aktivho in odgovorno prispevajo k njegovemu
izboljSanju.

Z aktivnostmi projekta Erasmus+ smo mladinski delavci spodbujali dojemanje mladih kot
kapacitet in virov skupnosti, ki imajo kvalitete in sposobnosti, da prispevajo k izgradnji
vklju€ujoCe druzbe. Pri delu z mladimi z MD so se srecali s populacijo mladih, ki prihajajo
iz razlicnih okolij, z razlicnimi odnosi, razmisljanji, z mladimi, ki imajo razlicne
predispozicije, Custvene kapacitete, socialne veSCine in funkcionalne sposobnosti ter
diagnoze, ki pogojujejo doloCena vedenja. Mladinski delavci so to ocenili kot vrednoto
skupnosti, kot njenih ¢lanov, katerih glas in potrebe je treba povedati, sliSati in spoStovati,
saj so mladi enakopravni Clani druzbe, v kateri zivijo. Zato se je zagovarjal holistiCni
pristop do mladih, kar pomeni upoStevanje individualnih znacilnosti mladi, mladi kot
skupina, ampak tudi okolje, v katerem odrascajo.

Naloga mladinskega delavca pri delu z mladim::

1.0polnomocenje in prispevek k izgradnji samozavesti in samospostovanja

2.Razvoj spretnosti, potrebnih za vzpostavljanje in vzdrzevanje socialnih vezi

3.Spodbujanje pridobivanja novih izkuSenj, znanj in ves¢in

4.0polnomocenje/spodbujanje mladih h kriticnemu razmisljanju ter upostevanju
tveganj in posledic

5.0polnomocenje mladih za sprejemanje ozavescenih odlocitev in prevzemanje
odgovornosti

6.Spodbujanje razvoja druzbene odgovornosti in solidarnosti

7.0polnomocenje mladih pri sprejemanju odloditev, ki jih zadevajo

8.Spodbujanje mladih, da so aktivni drzavljani in voditelji

9.Poslusati, kaj imajo mladi za povedati




Nasveti za delo z mladimi z MD

1.Prisluhnite mladim z MD in predvsem spostujte njihove zelje in cilje. Podprite
jih pri doseganju ciljev, predvsem pri soofanju z izzivi.

2.Ne prezrite njihove invalidnosti, raje se pogovorite z njimi in jih vprasajte,
kako jim lahko pomagate.

3.Naucite mlade z MD kako in kdaj predstaviti svojo invalidnost.

4.Zagotovite jim podporo, ki jo potrebujejo pri reSevanju tezav, s katerimi se
s00C€ajo, in jih spodbudite, da vztrajajo pri izzivih.

5.Pomagajte mladim z MD, da se pripravijo na novo izkusnjo, ko se pojavi nov
izziv ali situacija. Na primer, ¢e zacenjajo Studij, jih povezite z nekom, ki jim
lahko pomaga bolje razumeti pricakovanja na univerzi s podporo vrstnikov.

6.Spodbujajte jih, da se vklju¢ijo v nove dejavnosti in prevzamejo odgovornost
za razvoj lastnih spretnosti.

7.Bodi potrpezljivi. Za pridobitev dolocenih ves¢in lahko mladi z MD potrebujejo
veC Casa in prakse. Dajte jim cas in prostor, da sami poskusijo nekaj novega,
preden jim pomagate.

8.Svetujte jim, ko je treba, poslusajte mlade, €e potrebujejo pomodg, in jim
bodite na voljo za nasvet. Pomembno je, da vedo, da se lahko zanesejo na vas.

9.Za mlade z MD spodbujajte njihove moci, da premagajo svoje tezave.

10.Ne bodite prevec zascitniski. Potrebno jim je zagotoviti dovolj prostora za
rast, razvoj in ucenje iz lastnih napak in izkuSenj. Dovolite jim, da delajo
napake, saj se iz lastnih napak naucijo pomembnih lekcij.

11.Bodite iskreni z njimi. Dajte jim pozitivne povratne informacije in
konstruktivno kritiko. Pohvalite napredek, ki so ga dosegli.

12.Razviti vesCine samozagovornistva za mlade z MD. Bodite jim zgled in se
zavzemajte za pravice mladih z MD v skupnosti. Dajte jim orodja za
samozagovornistvo, ki jih potrebujejo, da si zagotovijo svoje mesto v druzbi.

13.Spodbujati voditeljstvo med mladimi z MD in aktivnejSo vlogo v lokalnem
drustvu. Raziscite, katere priloznosti za vodenje ali podporo so na voljo, in jih
obvestite o razpolozljivih priloznostih.

14.Spodbuditi mlade z MD k druZenju (npr. obisk vecerje, kina in gledaliséa,
koncertov, poletnih taborov itd.)

15.Mlade z MD spodbujati k zaposlovanju ali samozaposlitvi, saj s tem gradijo
samostojnost in obCutek pomembnosti ter jim dajejo cenjeno vlogo v druzbi.

16.Mlade z MD ucite veSCin samostojnega Zivljenja, ki jih bodo spodbujale k
samostojnemu odlocanju, pravici do izbire in odgovornosti.
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Predlogi za razvo)
programov zo mlade z MD:

« VzdrZevanje in razvoj dejavnosti za mlade z MD s poudarkom na osebnem in
druzbenem razvoju, spodbujanju neodvisnosti in vkljucenosti.

Omogocdite dejavnosti/delavnice/klube/sre¢anja mladih z MD, ki bodo odprti za
brate in sestre mladih ter vrstnike (npr. iz Sole, fakultete, Sportnega kluba itd.).
« Zagotavljanje prevozov za udelezence mladinskih aktivnosti.

« Sodelujte z drugimi organizacijami in zainteresiranimi stranmi, da bi zagovarjali
in spodbujali dostopnost za ljudi z MD.

Podpirati razvoj mladinskih dejavnosti v lokalni skupnostifregiji ter
mednarodnega sodelovanja.

« Podpirati razvoj in izvajanje politik, usmerjenih v mlade, na vseh ravneh.

. PoiscCite priloznosti za redno zagotavljanje zabavnih, ustvarjalnih, umetniskih
delavnic ali tecajev.

. Organizirajte izlete/obiske/potovanja na posebne dogodke.
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Pri delu z mladimi se uporabljajo
metode neformalnega ucenja, ustvarja
pa se tudi prostor za neformalno
ucenje.

Priloznostno ucCenje je nenamensko
ucenje, ki poteka v kontekstu
vsakdanjega Zivlenja v druzini, na
delovnem mestu, v prostem Casu in v
skupnosti. Ima rezultate, vendar so
redko zabelezeni, skoraj nikoli potrjeni in obiCajno niso takoj vidni ucencu ali se Stejejo za
namene izobrazevanja, usposabljanja ali zaposlitve (Youthpass, 2015).

NajpogostejSa oblika dela z mladimi z MD je neformalno izobraZevanje, ki se nanaSa na
vse izobrazevalne delavnice v okviru civilnodruzbenih organizacij, ki uporabljajo metode
neformalnega izobrazevanja. Te metode vkljuCujejo izobrazevanja, delavnice, seminarje,
forume in druge oblike dela, pri katerih se uporablja participativna metodologija.
PriloZznostno ucenje spodbuja osebni razvoj in je ena klju¢nih usmeritev sodobnega
izobrazevanja. Mladim z MD omogocCa izobrazevanje v okolju, ki je drugacno od
formalnega izobrazevalnega sistema, obstaja dobro ravnotezje med individualnim in
skupinskim ucenjem, fokus je na iskanju reSitev, izboljSajo se komunikacijske vescine,
uporabljajo se razlicne metode dela, in postavljeni so jasni ucni cilji.

Stevilne Studije o uéenju kazejo, da je ucenje veliko boljSe in trajnejSe v neformalnem
vzdu§ju, torej prek neformalnega izobrazevanja. Metode neformalnega izobrazevanja so
sestavljene iz niza nacrtovanih in strukturiranih dejavnosti, ki udelezencem zagotavljajo
kreativno, izkustveno in raziskovalno ucenje. Glavni cilj neformalnega izobraZzevanja je
vplivati na pridobivanje znanja, veSCin in odnosov za osebnostni in strokovni razvoj
udelezencev. Nekatere kljuCne determinante te vrste uCenja so, da je prostovoljno,
participativno, poteka zunaj formalnega konteksta in temelji na potrebah udeleZencev, je
fleksibilen, odgovornost za ucne rezultate si delijo vodja (moderator) in udelezenci ter
temelji na demokratic¢nih vrednotah in nacelih. Prednost neformalnega izobrazevanja je v
tem, da lahko deluje v razli€nih pogojih in okvirih, se prilagaja potrebam posameznika ali
skupine.

Pri delu z mladimi z MD je socialna vkljuéenost in razvoj njihovih kompetenc izjemnega
pomena za doseganje vkljuCenosti v izobrazevalni sistem in/ali na trg dela. Za
vkljuCevanje mladih z MD v druzbo je nujen kontinuiran proces opolnomocenja, ki mora
biti usmerjen od ozavescanja k spodbujanju potenciala in talentov mladih z MD. Mlade z
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MD je treba podpirati pri odkrivanju njihovih Zelja, idej, ambicij in izrazenih prednosti, delo
pa usmeriti v samopodobo in samopredstavitev. Mladi z MD potrebujejo podporo, da
prepoznajo svoje vescine, sposobnosti, talente in interese ter jih na primeren in sodoben
nacin predstavijo skupnosti. Mladinski delavci bi morali svoje delo mo¢no usmeriti v
afirmacijo vseh dosezkov mladih z MD kot tudi njihovih ciljev za prihodnost, jih spodbuijati
in opolnomoditi za doseganje teh ciljev na razlicnih podrogjih Zivljenja mladih.

Pri odprtem delu z mladimi z MD, obliki dela, pri kateri je mladim zagotovljen prostor in
velika svoboda pri ustvarjanju lastnih aktivnosti, je treba zagotoviti vodenje dejavnosti in
spremljati doloCene rezultate in pravila za delo. Dejavnosti organizacije prostega Casa
lahko uporabimo kot nacin doseganja marginaliziranih skupin.

Mednarodno delo z mladimi z MD — oblika dela z mladimi, ki vkljuCuje interakcijo mladih
iz razli¢nih drzav, se je izkazala za izjemno dragoceno in spodbudno tako za mlade z MD
kot za ljudi, ki delajo z mladimi. Mednarodna sreCanja mladih, Studijska potovanja, tabori
in mednarodne aktivnosti s spodbujanjem razvoja medkulturnih kompetenc so odlicha
oblika dela za pridobivanje novih znanj in ves¢in mladih z MD in Mladinskih delavcev.

Poleg vsakrSne oblike dela z mladimi z MD je dobro vkljuciti vrstni§ko izobrazevanje — v
anglescini peer counseling, je delo z mladimi, ki uporablja osebe enake ali podobne
starosti, pri MD pa enako ali podobno diagnozo, ki so sprejeli naCela samostojnega
Zivljenja in imajo dolo€ene kompetence za posredovanje in soustvarjanje vsebin.
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Mlade z MD je treba mocneje spodbujati k aktivizmu in sodelovanju z razliCnimi
aktivnostmi, ki spodbujajo aktivho udejstvovanje v druzbi s projekti ali akcijami za
razvijanje zavesti o pomenu aktivnega drzavljanstva. Mladinski aktivizem predstavlja
druzbeno udejstvovanje mladih, ki so zbrani okoli skupne ideje in katerih cilj je izboljSati
kakovost zivljenja mladih, pridobiti kompetence in reSevati relevantna vpraSanja ter
prispevati druzbi tako v lokalnih skupnostih kot na drzavnem in mednarodnem nivoju.

Slikovni prikaz s strnjenim opisom oblike dela z mladimi

VI.

VII.

VIII.

|. NEFORMALND
IZOBRAZEVANJE

Il. MEDNARODNOD
DELO Z MLADIMI

OBLIKE DELA Z
MLADIMI
VIl. PROSTOCASNE
DEJAVNOST

lll. ODPRTO DELO

ZMLADIMI

IV. AKTIVIZEM IN
PARTICIPACIJA
MLADIH

Izobrazevalni programi so najpogosteje v okviru civilne druzbe, ki so tematsko
opredeljeni s specificnimi cilji in rezultati. Temeljijo na participativni metodologiji
in uporabljajo metode neformalnega izobrazevanja.

Delo, ki vkljuCuje sodelovanje mladih iz razlicnih drzav preko mladinske
izmenjave z namenom pridobivanja medkulturnih kompetenc ali organiziranega
prostovoljstva.

Poudarek na samoorganizaciji mladih ob vodenju mladinskega delavca.

Mladi sami kreirajo aktivnosti, Mladinski delavec pa z mladimi vodi proces za
doseganje zastavljenih rezultatov in spoStovanje pravil dela.

Aktivnosti za spodbujanje mladih k vkljuCevanju v drzavljansko Zivljenje in
razvoju aktivnega drzavljanstva. Usmerjen v odziv na specificne
druzbenopoliticne situacije.

Mladinski delavec je oseba priblizno iste starosti kot ostali udelezenci, vendar
ima dolo¢ene kompetence za posredovanje vsebine ali njeno soustvarjanje.
VkljuCevanje mladih, ki so pripadniki neprivilegiranih skupin, z namenom krepitve
njihovih kompetenc za premagovanje njihovega neugodnega polozaja (na primer
pri izobrazevanju ali zaposlovaniju).

Sportno-rekreativne, kulturne in/ali ljubiteljske dejavnosti.

Informiranje o doloCenih vidikih zivljenja mladih ob sposStovanju nacel dela z
mladimi. 29



SKUPINSKI RAZGOVORI IN DEBATE

OsredotoCene razprave na dano temo. Vloga mladinskega delavca je, da mladim
postavlja kljuCna vpraSanja, vodi razpravo in povzema zakljuCke razprave.

Slabosti: nekateri udelezenci se lahko pocutijo izkljuceni, ¢e niso
dovolj samozavestni; ali pa so lahko zaskrbljeni, ne zaupajo skupini
in zato neradi prispevajo k razpravi; ¢e razprava ni usmerjena ali je
neustrezno vodena, ne bo omogocila ucenja in razvoja.

Primeri: Buzz skupine, Mind mapping, Fish Bowl of Conflict, The
World Café, Lestvice Skale G.

IGRA VLOG IN SIMULACIJA

Unaprijed pripremljen scenarij. Sudionicima daje priliku da ,isprobaju“ razliCita ponaSanja
I vjestine.

Slabosti: nekateri udelezenci morda
| oklevajo glede sodelovanja, zlasti Ce
aktivnost opazuje cela skupina
(tesnoba); nekaj udelezencev lahko
mocCno prevladujejo dejavnost, Ki
potem preneha biti izobraZzevalna
izkusnja; za nekatere je lahko
neprijetna in tezka izkusnja, Ce so v
Zivljenju izkusili podobne zahtevne
situacije.

STUDIJE PRIMEROV IN PRVOOSEBNE ZGODBE

UdeleZenci raziskujejo "hipotetiCne” situacije skozi scenarije, ki se lahko ujemajo z
njihovimi osebnimi izkuSnjami. Udelezence spodbuja k razmisleku o vidikih svojega
Zivljenja ali o situacijah, v katerih se lahko zaradi "tretje osebe" pocutijo varne/ogrozene.
Pripovedovanje zgodb v prvi osebi lahko obravnava teZzave, pomisleke in izkusnje, ki si jih
deli celotna skupina.
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Prednosti: scenariji se zdijo "resnicni” in udelezenci bi se morali povezati z nekaterimi
vidiki "zgodbe"; ustvarjajo se moznosti za diskusijo, ki ni osredotoCena izkljucno na
"zgodbo", temveC spodbuja "razmiSljanje vnaprej" in reSevanje problemskih situacij;
zmanjSa obcCutek izoliranosti/posebnosti, ko udelezenci ugotovijo, da drugi delijo njihove
misli, obCutke in negotovosti — opolnomocen kognitivni trenutek.

Slabosti: pri pisanju scenarijev je treba posvetiti posebno pozornost, da lahko udelezenci
v njih prepoznajo svoje potrebe — pomembno je vkljucCiti razli€na kulturna in socialna
okolja; Mladinski delavec se mora zavedati potrebe po opolnomocenju in podpori, da se
zagotovi izpolnitev Custvenih potreb udelezencev (prepoznati pomembne Custvene in
kognitivne trenutke).

RAZISKAVE IN PREDSTAVITVE UDELEZENCEV

Mladi pogosto bolj cenijo informacije, do katerih so prisli sami, kot informacije, ki so jim
"ponujene”. Dodeljevanje nalog majhnim skupinam za raziskovanje doloCene teme
ustvarja ucCinkovito uCenje. Spodbujanje, da svoje ideje delijo drug z drugim v skupini,
lahko prispeva k razvoju komunikacijskih vescin in poveCa samozavest.

Prednosti: pri zbiranju in raziskovanju informacij lahko sodelujejo vsi udelezenci; zbirajo
informacije, ki so zanje pomembne (namesto da bi jim nekdo drug povedal, kaj je
pomembno); razvijajo raziskovalne tehnike in komunikacijske veScCine ter Kkrepijo
samozavest pri strukturiranju in vzdrzevanju predstavitve drugim.

Slabosti: udelezenci bi lahko koncept raziskovanja in podajanja informacij doziveli kot
teZzaven in stresen; uporaba virov, kot je internet, lahko povzroci, da udelezenci "blodijo"
in izgubijo fokus pri dejavnosti.

UMETNOST
Izrazanje skozi ustvarjalni medij je lahko vznemirljiva . -
in osvobajajoCa izkuSnja za mlade in jim omogoca
sodelovanje, prevzemanje tveganj, (gradnjo)
zaupljivih odnosov in posluSanje drug drugega.
Rezultati: okrepljena samozavest, vzpostavljeno
medsebojno zaupanje ter izrazena razmiSljanja in
Custva.

Prednosti: moznost razvijanja mnenj in izrazanja
Custev v varnem in ustvarjalnem okolju; motivacija
za izrazanje s pisanjem pesmi, interpretacijo
poezije, slikanjem, izdelovanjem grafik in plakatov,
fotografijo, koreografijo ali igro, petjem in igro,
rocnimi deli; s spodbujanjem sodelovanja, dajanjem
svobode in odgovornosti pri izvajanju ter
spodbujanjem k izdelavi konCnega “izdelka" se
omogocCa osebni razvoj in ucenje.
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Slabosti: nekateri udelezenci se morda tezko pridruzijo, €e jim primanjkuje ustvarjalnih in
umetniskih sposobnosti; niso vsi mladinski delavci zadovoljni z vodenjem ustvarjalnih
dejavnosti, Ce nimajo strokovnega znanja na tem podroCju; nekateri udelezenci bodo
osredotoCeni na uspesSnost nastopa in razkazovanje talentov, zaradi ¢esar morda ne bo
prostora za ucenje in razvoj.

IGRE IN KVIZI

Izvajajo se lahko na spletu ali v zivo. SDDH ima prakso izvajanja kvizov znanja in veCerov
druzabnih iger v €asu izobraZzevalno-rehabilitacijskega tabora. Omenjene igre in kvizi so
priloZznost za neformalno, pozitivno in energi€no ucno okolje. Vsebina mora biti
neposredno povezana s temo, da se izobrazevalni moment ne izgubi.

Slabosti: dejavnost lahko zlahka uide izpod nadzora; nekateri posamezniki tezko
prenasajo neuspeh, zato se izogibajo sodelovanju (nizka samopodoba); zabavni element
dejavnosti lahko popolnoma prevlada nad izobrazevalnim in spodkoplje smotrnost.
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FORUMSKO GLEDALISCE

GledalisCe zatiranih je oblika interaktivnega gledaliSCa, ki ga je ustvaril brazilski reziser in
aktivist Augusto Boal. Bogastvo GledaliS¢a zatiranih je v umetniSki moci, ki spodbuja
spremembe v realnosti, tukaj in zdaj. Nastala je leta 1971 s posebnim namenom
reSevanja lokalnih druzbenopoliticnih problemov, danes pa se uporablja pri vzpostavljanju
vseh vrst socialnega dialoga. V Evropi se je razSiril in postal zelo prisotna oblika
uporabnega gledalis€a. Z razvojem tehnike je bilo ugotovljeno, da se lahko vse oblike
gledalis¢a zatiranih, ne glede na to, kje izvirajo, razvijajo in uporabljajo v vseh delih sveta,
saj predstavljajo univerzalno obliko izrazanja in transformacije. Sprva so ga uporabljali na
majhnih, skoraj skritih mestih, na ulici, v Solah, cerkvah, poslovnih stavbah, gledaliscih,
zaporih...

Augusto Boal, ustanovitelj GledaliS¢a zatiranih, je dejal: "Disciplina naSe igre je
prepricanje, da moramo vsakomur vrniti pravico do dostojnega zivljenja. Verjamemo v
solidarnost. GledalisCe je jezik in kot tako se lahko uporablja za pogovor o vseh ¢loveskih
odnosih, ne pa da ga gledaliS¢e samo omejuje." Ta sistem zeli pri zatiranih (vseh, ki jim je
popolnoma ali delno odvzeta pravica do dialoga) razviti gledaliSki jezik kot osnovni
Cloveski jezik, s katerim lahko komunicirajo z drugimi druzbenimi subjekti ter izrazajo
svojo voljo in zelje. GledaliSCe zatiranih torej spodbuja k delovanju.

Ko se je GledaliSCe zatiranih razvijalo z delom z razlicnimi skupinami ljudi, so se razvijale
tudi njegove tehnike. Forumsko gledalisCe je najbolj priljubljena tehnika, ki se danes v
svetu uporablja kot uradno orodje za druzbene spremembe.

Forumsko gledalisCe vkljuCuje nabor iger in vaj, s katerimi se udelezenci najprej sprostijo,
spoznavajo, stopijo v stik s telesom in glasom, spoznavajo druge, se ucijo timskega dela;
kasneje samostojno ali v skupini opredelijo probleme, ki jih zadevajo in zadevajo
skupnost, v kateri zivijo. To so lahko tezave bliznjih ljudi, nekaterih manjSinskih skupin ali
njihove osebne teZzave, s katerimi se sooCajo. Z definiranjem problema se postopoma
zaCne izrazati v gledaliSkem jeziku in tako nastajajo forumski prizori. Udelezenci
Forumskega gledaliS¢a nadaljujejo z razvojem likov in vadbo prizorov. Forumski prizori so
kratki prizori, v katerih je problem zatiranja in diskriminacije prikazan zelo konkretno.
Prizori prikazujejo Zatiralca, Zatiranega in Nevtralnega, trio, ki tvori osnovno strukturo.
Kasneje pride forum, najpomembnejSi del, kjer se prikazujejo prizori in aktivira ob¢instvo.
Publika je aktivha, klasiCnega opazovalca iz obCinstva ni, je pa aktiven opazovalec, ki
spreminja potek predstave. Prizori nastajajo s serijo razliCnih vaj in iger, pri Cemer ne
igralcem ne obcCinstvu za sodelovanje ni treba imeti gledaliSkih izkuSenj. Forumsko
gledalisCe je nekakSna vaja za realnost, prostor preizkusSanja resitev, kjer se posamezniki
opolnomocijo za delovanje in sooCanje s problemi svoje skupnosti ter osebnimi problemi
in teZavami.
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SDDH je ta nacin dela vkljucCil v delovanje Mladega foruma, ker je Forumsko Gledalisce
vzbudilo izjemno zanimanje zaradi tem iz resni¢nega Zivljenja, z argumentiranjem "za" in
"proti" pa se kaze realna slika stanja na doloCenih podrocjih in razbijajo se predsodki in
napacne predstave.
Forum-kazaliSna predstava pocinje scenom u kojoj protagonist ne moze rijeSiti problem
(potlacenost) koji ga muci. Publika se zatim poziva da zamijeni protagonista i na svoj
nacin pokusa rijeSiti problem. Tijekom predstave razvija se konstruktivan dijalog koji u
Svojoj srzi sadrzi aktivno sudjelovanje publike. Publika postaje aktivni sudionik izvedbe na
nacin da gledatelji postaju tzv. Gledatelji-glumci ("spect-actors”) te tako istraZuju,
analiziraju i mijenjaju tijek predstave, a time i razumijevanje i pogled na druStvo u kojem
Zive.
Skozi dolgoletne delovne izkusnje smo v SDDH ugotovili, da imajo osebe z MD,
predvsem mladi, pogosto teZzave z nizko samozavestjo in samopodobo, nezadostno
razvitimi  komunikacijskimi veSCinami (zlasti asertivnimi), oslabljenimi sposobnostmi
samozagovornistva, jemanjem staliSCe in oblikovanje neodvisnega mnenja ter vescine
argumentiranega zagovarjanja, ki predstavlja pomembno oviro pri doseganju ciljev
neodvisnega Zivljenja. Samostojno Zivljenje pomeni proces ozaveScanja, opolnomocenja
in emanupacue Ta proces invalidom omogoca doseganje enakih moznosti, uveljavljanje
10 il l I Ul pravic in polno sodelovanje v
|

/| vseh segmentih druzbe. V skladu
Z njegovimi osnovnimi nacel
morajo biti invalidi sposobni
nadzorovati ta proces
individualno in kolektivno, za to
pa je potrebno njihove
sposobnosti in osebnostne
kompetence  krepiti Ze od
zgodnjega otroStva.

S sodelovanjem v Forumskem gledaliSCu skozi predstavo, ki je podala osnovne smernice,
ampak je "ziva" in oblikovana po razmisljanjih in predlogih udelezencev, udelezenci in
gledalci razvijajo in spreminjajo svoja staliS¢a in poglede na dolo¢eno situacijo.
Izkustveno ucenje se je izkazalo za najbolj pristen nacin pridobivanja novih znanj, tehnike
Forumskega GledaliSCa pa vsebujejo bistvene elemente prav takSnega ucCenja. S
sodelovanjem v Forumskem GledaliSCu mladi z MD dobijo moznost izkustvenega
preoblikovanja sestavin filozofije samostojnega Zivljenja: pravice do izbire, odlo¢anja,
nadzora nad lastnim zivljenjem, odgovornosti za odloCanje in pravice do napak. Razlicne
reSitve so pregledane z jasnim vpogledom v posledice posamezne izbire. Na ta nacin
udelezenci vadijo zastopanje svojega mnenja, ampak tudi v tem procesu prihajajo do
novih spoznanj, ki spreminjajo njihova stalis¢a in mnenja na podlagi intervencij, ki
prihajajo iz obCinstva, ki vkljuCuje mlade, starSe in strokovnjake.
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Tema: Potenciali in talenti mladih - danasnji izzivi in znanja prihodnosti

Mario Kovac je hrvaski gledaliski in filmski reziser. Kot
reziser, igralec, skladatelj, scenograf ali dramaturg je
sodeloval pri nastajanju cele vrste ljubiteljskih predstav
in nastopov. Deluje tudi kot dramski pedagog in vodja
Stevilnih dramskih delavnic.

Mladi z MD iz Hrvaske in Slovenije so imeli v okviru
projekta Erasmus+ priloZnost izkusiti vrsto gledalis¢a, v
katerem lahko samostojno ustvarijo zgodbo na podlagi
lastnih izkuSenj ali izkuSenj drugih, izbirajo vloge in
oblikujejo like, ter se odzivati na Kkrivico, ki jo
problematizirajo skozi Forumskega Gledalis¢a.

Na delavnici s temo "Potenciali in talenti mladih — danasniji izzivi in veScine prihodnosti"
pod vodstvom Maria Kovaca, hrvasSkega gledaliSkega in filmskega reZiserja, so se z
vadbo vlog in situacij pripravljali tudi na intervencije obcinstva, ki imajo med predstavo
moznost reagirati na zgodbo z vpraSanji, nasveti ali navodili ter zamenjati vloge z liki.
TakSen nacin dela je bil za mlade izjemno motiviran in so s svojim nastopom navdusili
obcinstvo ter pokazali svojo bogastvo talenta in zrelost razmisljanja.
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TALENT SHOW - ODKRIVANJE POTENCIALOV MLADIH Z MD

Od leta 2015 SDDH prireja dogodek "Talent Show", kjer ljudje z MD, otroci in
mladostniki javno nastopajo in pokaZejo svoje izjemne talente. Ta manifestacija ima
mocan odmev in vpliv na javno zavest, saj predstavlja mlade z MD skozi prizmo
moznosti in z njo stopamo k enakosti v razlicnosti. Talent show /| Modna revija je
inovativha metoda dela z mladimi z MD z namenom opolnomoéenja in
usposabljanja mladih za delovanje v druzbeni skupnosti in je edina tovrstna
manifestacija na Hrvaskem, kjer predstavlja nacionalni dogodek z namenom
ozavesScanja in spodbujanja potencialov in talentov mladih z MD.

Mladinski delavci SDDH najprej odkrijejo svoje zelje, ideje, ambicije in izrazene
prednosti pri delu z mladimi. V pripravljalnih fazah, na delavnicah in izobrazevanjih se
Mladinski delavci in udelezenci Talent show-a bolje spoznavajo, izmenjujejo ideje,
izkuSnje in talente, sodelujejo v vrstniskih skupinah in odpirajo prostore za nove
skupne akcije in sodelovanja. Mladi z MD se pripravljajo, da bodo svoje spretnosti,
sposobnosti, talente in interese predstavili pod lu¢mi odra na razlicnih podrocjih, kjer
uresniCujejo svoje potenciale. ObcCinstvu se predstavljajo s svojimi ustvarjalnimi in
umetniskimi sposobnostmi, tradicionalno pa se na Modni reviji predstavljajo ¢lanice
Mladega foruma SDDH, ki nosijo obleke, ki so nastale kot plod talenta Zenske, ki je
tudi oseba z MMD

Med mladimi z MD je posebno vzhiCenje, da imajo moznost izraziti svoje Zelje, ideje,
ambicije, sposobnost in talent pokazati v Zivo pred ob&instvom. V pripravah na predstavo,
od montaze in polepSanja do generalne vaje, se ustvari prijetno prijateljsko vzdusje in
poseben duh druzenja, ki sta nujna, da se mladi z MD sprostijo in premagajo tremo.
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Mladi z MD se ob podpori Mladinskega delavca pripravljajo, da
bodo z mladostniSkim pogumom in igrivostjo stopili na oder in
se predstavili na razlicninh podrocjih, na katerih uresnicujejo
svoje potenciale. Na dosedanjih dogodkih Talent Show-a so
mladi iz MD pokazali svoje vokalne sposobnosti ob spremljavi
kitare ali klaviature, svoje talente predstavili s pisanjem verzov,
poezije, romanov, razstavo grafik, interpretacij, izlozba
zlatovezov, dramskimi nastopi, ustvarjalna in likovna dela,
razstave fotografij in likovnih del, slikarstvo, modna revija,
akvaristika in teraristika. Glasbeno podporo nudijo tudi osebe z
MD. V dogodek je vkljuCenih veliko Stevilo prostovoljcev, ki
veCinoma izrazajo veliko zadovoljstvo z aktivnostmi in
prostovoljstvo opraviljajo kontinuirano. Talent show SDDH
zdruzuje mlade z zdravniki iz razliCnih koncev HrvasSke zdruzuje
njihovo bogastvo, prefinjenost in pravo lepoto.

Mladinski delavci DruStva distrofikov Slovenije so v okviru Erasmus+ projekta
"Digitalno okno v svet zdravnikov" prvi€ uporabili to inovativho metodo dela z mladimi
po vzoru SDDH Talent show-a. Povabili so mlade, da s
svojimi idejami soustvarjajo dogodek. Ker je med
mladimi veliko Sportnikov, se je ideja o predstavitvi
Sportnih talentov porodila hitro. Hokejisti na elektri¢nih
voziCkin so sestavili ekipo in na tekmo povabili
hokejiste na elektriCnih vozickih iz sosednje Italije,
balinarji pa so pripravili predstavitev te zanimive
Sportne discipline, ki je primerna za vse, ne glede na
invalidnost. Poleg Sportnih je bilo poskrbljeno tudi za
sproscujoCe vsebine. V zabavnem veceru so se mladi
preizkusili v glasbi, petju, pripovedovanju Sal, plesu in
pripravi koktajlov.
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Dogodek so organizirali mladinski delavci, socialni delavci skupaj z mladimi, ne le
vsebinsko, ampak tudi tehni¢no. Mladi so izbrali in dogovorili primeren prostor, ga
pripravili, poskrbeli za pogostitev, nagrade in promocijo dogodka. Vzdusje je bilo prijetno,
vtisi pa pozitivni. Po priCevanjih je bila za vse udeleZence priprava tovrstnega dogodka
prvi€¢ zahtevna, a kljub temu zelo zanimiva in dragocena izkusnja.

Ideja SDDH o uporabi Talent Show-a kot inovativnhe metode dela z mladimi z MD temelji
na spoznanju, da je za uresniCitev potenciala najprej treba odkriti, katere talente in
sposobnosti oseba poseduje, da bi se razvijala na primeren nacin in v pravo smer.
Poznavanje talentov, temperamenta, sposobnosti daje vpogled v pristnost, v to, kar
Clovek je in pomaga da skozi zivljenje, tako zasebno kot poslovno, lahko je in daje
najboljSe kar lahko. Tudi mladinski delavci in mladi z MD se v€asih znajdejo v situaciji, ko
poznajo potencial, a ga nimajo moznosti izkoristiti, ker okolisCine tega ne dopuscajo.
Potem je Cas za pridobivanje in uporabo znanja in veSCin za ustvarjanje priloznosti, kjer
bodo zasijali v pravi uci.

Vsak Clovek ima doloCene prirojene talente, ki so edinstveni kot prstni odtis. Interesi se
spreminjajo, mozno je pridobivanje novih znanj in vesCin, naravni talenti pa se ne
spremenijo in ostanejo vse zivljenje. Vsak Clovek ima brezpogojne in edinstvene talente.
Ti talenti so podroCje z najveCjim potencialom za rast in razvoj prednosti. Talenti so
podrocja najhitrejSega ucenja, uzitka, mesto, kjer izgubis$ obCutek za Cas...

V metafori, s katero smo se mladinski delavci srecali na usposabljanju in
izobrazevanju v okviru projekta, je talent kot prazen kozarec. Vsak kozarec
ima dolocene kvalitete, znacilnosti, znacilnosti, svojo lepoto. Ce pa nima
namena, ¢e ni z ni¢emer napolnjen, je samo "prazen kozarec". Ko je napolnjen
s pravo vsebino, takrat dobi svojo moc in svojo polnost.




Pomembno je poudariti spremenljivost, dinamic¢nost in variabilnost druzbenih kontekstov,
v katerih lahko poteka ucenje oziroma prevzemanje razliCnih vedenjskih vzorcev,
odnosov in vrednot. Socialni konteksti, ki so u¢ni prostori, so poleg fizicne (npr. druzbena
omrezja) dobili tudi virtualno razseznost, zaradi Cesar je tovrstno ucCenje Se bolj
zapleteno. Glede na vpliv in posledice pandemije Covid-19 je digitalno delo z mladimi
prepoznano kot ena izmed relevantnih oblik dela z mladimi v danasnjem Casu.

Digitalno delo z mladimi z MD vkljuCuje delo z mladimi na daljavo z uporabo digitalnih
medijev in tehnologije. NanaSa se na vse omenjene oblike dela z mladimi, digitalni mediji
in tehnologija pa so orodja za izvajanje aktivnosti oziroma vsebin pri delu z mladimi.
Digitalno delo z mladimi mora temeljiti na enaki etiki, vrednotah in nacelih kot delo z
mladimi. Virtualni prostori za mlade se najvecCkrat uporabljajo kot orodje za digitalno delo
z mladimi. Hiter odziv mladih in mladinskih organizacij je v letu 2020 pomembno prispeval
k ohranjanju stikov z mladimi v ¢asu karantene in
izolacije. Redne aktivnosti z mladimi z MD smo
prilagodili za spletno delo in ustvarili pozitivho
virtualno skupnost, kjer se mladi informirajo, ucijo,
napredujejo in druzijo. Delo v virtualnem okolju ima
svoje izzive, kot so izguba neposrednega stika ali
teZzave s spletno varnostjo, ampak tudi poznavanje
varnih in kreativnih digitalninh orodij za delo z
mladimi. Virtualni prostori so lahko Se posebej
pomembni za ustvarjanje digitalne prakse dela z
mladimi z MD v prihodnosti.

Digitalna revolucija spreminja nacin kako se mladi danes zabavajo, dostopajo do
informacij, komunicirajo in se ucijo. Mladi imajo danes edinstvene priloZznosti za u€enje.
Usposabljanje o digitalni in druzabnih medijih je potrebno za zagotovitev, da lahko mladi
z MD izkoristijo potencial spletnih priloznosti za gradnjo znanja, spretnosti in odnosov —
ucinkovito, a tudi varno.

gaiper

Laura Begic




Digitalne tehnologije so v mnogih pogledih spremenile Zivljenja mladih, zato je treba pri
delu z mladimi z MD uposStevati priloznosti in izzive, izkoristiti potencial druzbenih
medijev, opremljati mlade z digitalnimi veS¢inami ter spodbujati kriticno razmisljanje in
medijsko pismenost.

Mladinski delavci imajo vlogo pri zagotavljanju, da iz vseprisotnih tehnologij izhajajo
najvecje koristi z odgovornim digitalnim drzavljanstvom, ki temelji na pismenosti o
digitalnih in druzbenih medijih, ter zagotavljanju informacij o najprimernejSi podporni
tehnologiji za nadomestitev nekaterih funkcionalnih in/ali komunikacijskih tezav.

Tako kot pri vseh orodjih je tudi digitalna orodja in vire mogoCe uporabiti na razlicne
nacine in v razlicnih kontekstih. V okviru digitalnega dela z mladimi z MD je potreben
agilen in odprt odnos pri delu z digitalnimi in medijskimi orodji ter tehnologijami. Digitalno
delo z mladimi mora biti usklajeno z njihovim razvojem in se odzivati na njihove potrebe.
Strokovni razvoj ljudi, ki delajo z mladimi, bi moral biti glavni cilj vseh izobrazevanj na
podroCju digitalnega dela z mladimi. Prav tako je pomembno spodbujati mladinske
delavce in jim omogociti uporabo novih orodij in pridobljenega znanja.

? b~ Pudtam da protece fa
rijeka, J
pustamda odsvire
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SMERNICE ZA MLADINSKE DELAVCE PRI DELU Z DIGITALNIMI MEDIJI

Gojite podjeten nacin razmisljanja in
bodite odprti za nove stvari.

lzobraZujte se in se zavedajte tveganj,
povezanih s spletnimi okolji. ter
ohranjajte poklicne odnose in meje z
miladimi.

Ohranite ravnotezje: Vedite, kdaj je
primerne uporabljati druzbene medije in
kdaj so tradicionalni pristopi pri
mladinskemu delu primernejsi.

ODNOS IN ETIKA .

STROKOVNO USPOSABLJANJE IN PRAKSA

« Prizadevajte si za nenehen strokovni razvoj in priloznosti za usposabljanje za pridobivanje
novih ves¢in.

« Eksperimentirajte z razlicnimi orodji, platformami in tehnologijami digitalnih in druzbenih
medijev ter se osredotocite na to, kako lahko koristijo mladinskemu delu.

« Uporabite inovativne metodologije, da mlade seznanite z digitalnimi in druzbenimi mediji,
orodji in tehnologijami ter jih vkljucite v proces vrednotenja orodij in tehnologij, ki jih
izberete.

« Vkljucite se v medsebojno ucenje, izmenjavo znanja in mednarodno sodelovanje.

- Omogocite digitalno delo z mladimi glede na potrebe mladih. Vedno dajte prednost
pravicam, varnosti, dostopnosti in zadovoljstvu mladih.

« Omogocite mladim in mladinskim delavcem, da skupaj razpravljajo in raziskujejo moznosti
digitalnih in druzbenih medijev ter tehnologij.

Javne politike




Projekt SDDH Erasmus+ "Digitalno okno v svet MD" se je osredotoCil na uporabo in
pomen podporne tehnologije pri mladih z miSicno distrofijo (MD). RazliCne vrste podporne
tehnologije izboljSujejo kakovost Zivljenja invalidov in omogocCajo vecjo stopnjo
samostojnosti in vkljuCenosti. Razvoj tehnologije omogoca invalidom Stevilne prednosti.

Podporna tehnologija (PT) pomeni katerikoli kos opreme, predmet ali proizvodni sistem,
ne glede na to, ali je bil komercialno kupljen, spremenjen ali prilagojen in katerega
funkcija je prispevati k stimulaciji, vzdrzevanju ali izboljSanju funkcionalnih sposobnosti
invalidov in starejSih. Podporna tehnologija vkljuCuje vse storitve povezane z
ocenjevanjem, nabavo, uporabo in vrednotenjem podporne tehnologije.

Digitalna orodja

Digitalna orodja se nanaSajo na programsko opremo, programe, aplikacije, platforme in
(online ali offline) druge vire, ki jih je mogoCe uporabljati z raCunalniki, mobilnimi
napravami ali drugimi digitalnimi napravami in ki vkljuCujejo besedilne, zvoCne in vizualne
draZljaje. Izraz je tesno povezan s podporno tehnologijo, ker podpirajo njeno uporabo.

Podporna tehnologija vkljuCuje pripomocke ter postopke in storitve. Posebej je
pomemben pri obravnavanju tezav s katerimi se srecCujejo invalidi v kontekstu sveta dela.
Pomembno je nenehno opozarjanje na moznosti njegove uporabe in dolznost
delodajalcev, da zagotovijo ¢im vecjo stopnjo razumne prilagoditve na delovhem mestu.
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Matching Person and Technology model (Ujemanje osebe in tehnologije)

Uporablja se z namenom uskladitve osebe in tehnologije.
OsredotocCen je na tri glavna podrocja:
» uporabnikove osebne in psihosocialne znacilnosti, Zelje in potrebe
» dejavniki okolja, v katerih se uporablja podporna tehnologija
 funkcije in znacilnosti predlagane reSitve AT

SDDH je v okviru projekta Erasmus+ uspeSno sodeloval z Edukacijsko-rehabilitacijsko
fakulteto Univerze v Zagrebu. Sodelovanje se je zaCelo na spletni okrogli mizi o uporabi
asistivne tehnologije pri mladih z misi¢no distrofijo (MD), nadaljevalo pa s praznovanjem
Erasmusov dan 2022 in vkljucitvijo v kampanjo ozaveSCanja o pomenu uporabe asistivne
tehnologije in uporaba digitalnih orodij pri mladih z MD za njihovo boljSo vkljuCenost v
skupnost — ko se je porodila ideja o sodelovanju pri raziskovalnem delu. Asistivha
tehnologija bistveno izboljSa vsakodnevno funkcioniranje oseb z MD, namen te raziskave
pa je ugotoviti na kakSen nacin in v kakSnem obsegu. Cilj je preuciti prednosti in slabosti
uporabe asistivne tehnologije pri mladih z MD. Raziskava poteka na oddelku za
motoricne motnje, kronine bolezni in likovno terapijo Edukacijsko-rehabilitacijske
fakultete Univerze v Zagrebu.

Skozi aktivnosti Erasmus+ projekta "Digitalno okno v svet MD" sta SDDH in DDS
predstavila primere dobre prakse in izmenjala izkusnje pri uporabi asistivne tehnologije in
uporabe digitalnih orodij med mladimi z MD. Predstavljeni so rezultati zadnjih raziskav na
podrocju uporabe asistivnih tehnologij, trenutno stanje, ter pricakovanja in perspektive za
prihodnost.

Podporna tehnologija in digitalna orodja so izjemno pomembna in uporabna pri
spodbujanju potenciala, talentov in priloZznosti mladih z MD ter pri komunikaciji mladih z
MD in njihovem vkljuCevanju v skupnost. S primeri dobrih praks mladih z MD je potrebno
kontinuirano delati na ozaveScanju mladih, starSev, stroke in javnosti 0 pomenu uporabe
asistivnih tehnologij za vklju¢evanje mladih z MD v druZbo.

Mlade z MD izjemno zanimajo najnovejSi doseZki v razvoju asistivnhe tehnologije, uporaba
digitalnih orodij, kateri pripomocki so najboljSi za ljudi z MD ter katera asistivha
tehnologija je na voljo v Evropi in pod kakSnimi pogoiji.

SodelujoCi v projektu, mladi uporabniki in partnerji MD, so
predstavili svoje izkuSnje pri uporabi asistivhe tehnologije,
njeni uporabi v vsakdanjem zivljenju, izobrazevanju, delu,
rekreaciji, potovanju in prostem casu, pri ¢emer so poudarili
prednosti asistivhe tehnologije, ki jo uporabljajo, a izpostavili
tudi Stevilne izzive, s katerimi se sooCajo pri zagotavljanju
razpolozljivosti, nabave, informiranju in izobrazevanju ter
nepogresljive financne vidike.
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Kot rezultat aktivnosti so bili dosezeni skupni zakljuCki o prednostih uporabe asistivne
tehnologije, izzivih in priporocilih za izboljSanje podrocja uporabe asistivhe tehnologije za
mlade z MD.

UGOTOVITVE MLADIH Z MD IN MLADINSKIH DELAVCEV O UPORABI
TEHNOLOGIJE NA HRVASKEM IN V SLOVENIJI -

Podporna tehnologija predstavlja korak naprej za mlade na podroc¢ju izboljsanja
kakovosti zivljenja skozi svet dela in izobrazevanja, ki ustvarja pogoje za
dostojno in neodvisno zivljenje mladih z MD.

Podporno ehnologijo je treba uporabljati v vseh segmentih samostojnega
zivljenja.

V sistem izobrazevanja in zaposlovanja je treba uvesti podporno tehnologijo.
IzboljSati je treba medsektorsko sodelovanje na podro¢ju podporne tehnologije.
Potrebno je izobrazevanje strokovnjakov in uporabnikov znotraj in zunaj
sistema.

Navodila za uporabo podporne tehnologije bi morala biti jasnejsa.

Kakovostna in pravoCasna presoja je izjemnega pomena pri izbiri asistivne
tehnologije.

Uporabnike je treba vkljuciti v ocenjevalne skupine pri izbiri asistivne
tehnologije.

Potrebno je redno vrednotenje ucinkov podporne tehnologije na uporabnike.
Cene asistivne tehnologije niso sprejemljive, Se posebej za mlade.

Zagotoviti je treba finan¢no podporo pri nabavi asistivne tehnologije.

Treba je zagovarjati dostopnost podporne tehnologije in olajsati postopek
nabave.
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Hrvaska ima velik odstotek mladih brezposelnih. Podatki o brezposelnosti mladih so
zaskrbljujo€ pokazatelji globine gospodarske krize, ki vpliva na celotno druzbo.
Brezposelnost je pojav, ki ne prizadene le brezposelnega posameznika. Prizadene
druzino brezposelnega, pa tudi SirSo druzbeno skupnost. Prav zaradi tega raziskave in
literatura pogosto ne govorijo o psiholoskih in socialnih posledicah kot loCene kategorije,
temvec jih zdruzujejo pod skupen pojem psihosocialnih posledic brezposelnosti, kot so
spremembe v delovni etiki in delovnih vrednotah, ki nastanejo zaradi brezposelnosti, pa
tudi kriminalno in delinkventno vedenje kot agresiven odziv na taksSno situacijo (Neki¢,
2002).

Ceprav mladi na splosno niso v veliki zdravstveni nevarnosti v primerjavi s starejSimi,
motnje v dostopu do izobrazbe in zaposlitvenih moznosti zaradi gospodarske recesije
postavljajo to generacijo mladih v zelo tezak polozaj, ko jim je treba najti in obdrzati
kakovostna delovna mesta in stabilen dohodek.

Potrebna je sprememba perspektive mladih z MD, v kateri bodo njihove potenciale in
sposobnosti dojemali kot vrednote, ki lahko obogatijo trg dela.

Za posameznika ima delo ekonomsko, socialno in psiholosko vrednost ter prispeva k
razvoju samostojnosti, obCutka druzbene pripadnosti in vrednosti. Za invalide, osebe z
MD, obstaja Se ena dimenzija, ki poudarja pomen dela, to je socialna vklju€enost v
druzbo, ki sluzi kot most med ovirami, ki izhajajo iz stereotipov in predsodkov druzbe do
njih. Samo delo ni zagotovilo uspesne socialne vkljuenosti invalidov, je pa predpogoj za
njeno uresnic¢evanje (Jaman, 2019).

Mladi z zaposlitvijio MD postajajo aktivnejSi Clani druzbe, Sirijo krog ljudi, s katerimi se
sreCujejo in s tem bogatijo svoje druzbeno Zivljenje, kar prispeva k izboljSanju kakovosti
zivlienja. PrejSnje raziskave so pokazale, da imajo brezposelni manj samozavesti in nizjo
stopnjo samosposStovanja, kar vse vodi v depresijo, ker so imeli manj socialnih stikov.

Pravica do dela in zaposlovanja invalidov je ena izmed temeljnih Clovekovih pravic,
onemogocanje uresniCevanja te pravice pa predstavlja njihovo krSitev in diskriminacijo
(Jaman, 2019).

Zaposlovanje ljudi z MD ima Stevilne prednosti, ena od njih je ekonomska upravi¢enost.
Cilj zaposlovanja je, da mladi z MD s svojim delom prispevajo ekonomsko in
gospodarstvu, da niso izkljuéni prejemniki sredstev drzavnega proracuna in da niso
odvisni od tuje pomoci. Mladi z zaposlitvijo MD poleg ekonomskih in socialnih koristi
zaposlitve pridobijo boljSo samopodobo, imajo vecjo samozavest in samospostovanje, so
bolj socialno aktivni, bolj prilagodljivi spremembam in vsakodnevnim izzivom, s katerimi
se so0Cajo, so bolje sprejeti in cenjeni v druzbi in SirSi druzbeni skupnosti ter ob tem Zivijo
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dostojno zivljenje. Diskriminacija in marginalizacija mladih z MD je Se vedno pogosto
prisotna v druzbi, zato je potrebno delati na odpravljanju ovir, tako prostorskih kot
psiholoskih in socialnih, v smislu predsodkov.

Za zaposlovanje mladih z MD in njihovo vklju€evanje na trg dela je potrebno vztrajno delo
in angaziranost Mladinskega delavca, za poveCevanje zaposljivosti, lazjo izbiro poklica ter
delo za zmanjSevanje stigmatizacije v druzbi in ozaveSCanje, prizadevanja za
zmanjSevanje stigme v druzbi in vecjo stopnjo zavedanja, da tudi oni lahko dosezejo
poklicni uspeh, tako kot drugi Clani skupnosti. Prilagojene metode in tehnike dela, ki
zagotavljajo arhitekturno in komunikacijsko dostopnost, uveljavljajo politiko enakih
moznosti za vsakogar in prispevajo k uresniCitvi njegovega polnega delovnega in
osebnega potenciala.

V okviru Studijskega potovanja Erasmus+ Projekt so imeli udelezenci priloZnost obiskati
in spoznati delo podjetja Birografika BORI d.o.0. kot primer dobre prakse zaposlovanja
invalidov. IzhodiS€e za nastanek tega podjetja je bila Zelja nekaj ambicioznih ¢lanov
Drustva distrofikov Slovenije, da si z uresniCitvijo poslovne ideje zagotovijo lastno
zaposlitev in ekonomsko neodvisnost ter tako postanejo enakopravni Clani druStva.
Vlaganja v tehnologijo, ki danes digitalizira vse proizvodne procese v podjetju, so bila

odloCilna za celoten dosedaniji
\ razvoj podjetja.  Mladinski
; delavci in mladi z MD so imeli
priloZznost videti, kako takSna
razvojna usmeritev omogoca
produktivno zaposlovanje oseb
Z najtezjimi oblikami miSicne
distrofije in drugih invalidov.

| Spodbujanje zaposlovanja
mladih z MD je pomembna tudi
zaradi enega morda manj
priCakovanega, a prisotnega
razloga, ki ga je ugotovila
izkuSnja  strokovne  ekipe
== SDDH. Ta razlog je motna
~ povezava med motnjami ritma
spanja in  budnosti ter
~ Stevilnimi presnovnimi
. boleznimi, kot je sladkorna
| bolezen ali debelost, ter
psiholoskimi boleznimi, kot je
depresija. Namrec, Ce mladi z
MD niso angazirani, je pogost pojav, da zamenjajo dan za noC. Brezposelnost in
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pasivnost mladih sta med seboj povezani in vplivata na vecjo prisotnost in odvisnost od
ekranov kot naCina prezivljanja prostega €asa, ki ga imajo zaradi teh okoliS¢in prevec..

Kot resne vzroke za motnje ritma spanja, imenovane tudi motnje cirkadianega ritma,
zlasti pri mladih, strokovnjaki izpostavljajo nove tehnologije (mobilni telefoni, TV, uporaba
modre svetlobe). Te obCasne nespecnosti se pogosto razvijejo v kronicne. Redni urnik
spanja in budnosti v telesu, njuna delitev in menjava dneva, usklajena z menjavo dneva
in noCi, je doloCena s cirkadianim ritmom.

Cirkadiane motnje spanja se pojavijo, ko notranji urnik spanja in budnosti (ura) ni usklajen
z zemeljskim ciklom teme (no€) in svetlobe (dan). Motnja zapoznele faze spanja se
pojavi, ko ljudje nenehno zaspijo in se zbujajo pozno (na primer gredo spat ob 3. uri
Zjutraj in se zbudijo ob 10. uri ali kasneje, na primer ob 13. uri). Ta sindrom je pogostejsi
pri najstnikin in mladih odraslih. Ker ne morejo spati, ko bi morali, so lahko Cez dan
zaspani in imajo teZzave s koncentracijo, jasnim razmisljanjem in opravljanjem obicajnih
dejavnosti.

Opazili so, da mladi z MD zaspijo ob neprimernem €asu in potem ne morejo zaspati ali se
zbuditi, ko to potrebujejo ali zelijo. Ta praksa ima negativne posledice na odnose v druzini
in na delovno etiko. Spanje ima izjemno pomembno vlogo za zdravje telesa, saj se med
spanjem telo obnavlja in e Clovek dlje ¢asa slabo spi, lahko pride do resnih telesnih in
psihicnih obolenj. Higieno spanja moramo jemati zelo resno, saj je spanje izjemno
pomembno za naSe zdravje.

40




Etika na sploSno velja za norme vedenja, ki se jih ljudje drzijo glede tega, kaj je dobro ali
slabo, prav ali narobe. ObiCajno se etiCha vpraSanja nanasajo na vpraSanja dobrega
pocutja ljudi (in Zivali). V svojem bistvu etika odgovarja na dveh temeljnih vprasanj: "Kaj
naj storim?" in "Kaj je dobro?".

Celovitost Vrednote

(67 Odgovornost

Iskrenost (\ 5
ETIKA s

</ 3\
ﬁj \é Prav Nacela

Doslednost

Izbira

Morala

Pri delu z mladimi je treba spostovati doloCena nacela in delovno etiko. Eticni kodeks se
nanasa predvsem na strokovna in moralna nacela, ki jih morajo spoStovati mladinski
delavci in so podlaga za enotna in standardizirana nacela dela z mladimi z MD.

Moralna nacela
Pri delu z mladimi z MD so mladinski delavci dolzni:

» Spostljivo obravnavati mlade z MD, ceniti vsako osebo in se izogibati kakrSnikoli obliki
negativne diskriminacije. SposStovanje mladih pomeni spoStovanje vsakega mladega
Cloveka ne glede na spol, etnicnho, nacionalno, rasno, spolno ali katerokoli drugo
pripadnost, v preprianju, da ima vsak mlad Clovek moznost sodelovati pri ustvarjanju
druzbe, kakrsno si zeli.

e Zgraditi odnos zaupanja — razloZiti naravo in meje zaupnosti ter poudariti, da se
zaupni podatki, ki so oCitho zaupani za en namen, ne smejo uporabljati za druge
namene brez privolitve mladostnika — razen Ce obstajajo jasni dokazi o nevarnosti za
mladostnika, delavca, drugih ljudje ali skupnost.

e SposStovati pravico do lastne izbire in odloCanja, razen v primerih, ko je resno
ogrozena njihova blaginja in zakoniti interes ali koga drugega. Da bi mlade z MD
opolnomodili, da sprejemajo odlocCitve, ki so prave zanje osebno, se mladinski delavci
pogovarjajo z mladimi o razlogih za njihove odloCitve in moznih pozitivnih ali
negativnih posledicah, ki jih imajo odloCitve zase ali za njihovo okolje.
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e Spodbujati in zagotavljati dobro pocutje mladih z MD, ki jim omogoCa ucCenje s

prevzemanjem odgovornosti v izobrazevalnih dejavnostih. Za zagotovitev varnosti
mladih z MD smo mladinski delavci najprej dolzni zagotoviti svojo usposobljenost za
pravilno oceno moznih tveganj med aktivnostmi. Poleg tega je treba ustvariti klimo, v
kateri se mladi pocutijo varne, da izrazijo svoja osebna Custva in staliSCa.

Prispevati k spodbujanju socialne pravicnosti za mlade z MD, pravic in interesov
mladih z MD v druzbi, s spodbujanjem spostovanja drugacnosti in razlicnosti.
Mladinski delavci bi morali spodbujati in podpirati vrednote, kot so empatija,
multikulturalizem, solidarnost in druge ter tako prispevati k izgradnji druzbe enakih
mozZnosti.

Strokovna nacela
Pri delu z mladimi z MD so mladinski delavci dolzni:

Prepoznati mejo med osebnim in poklicnim Zivljenjem ter se zavedati, da je treba
razmerje skrbi in podpore za mlade uravnoteziti z ustrezno poklicno distanco.
Poklicne meje med mladimi in mladinskimi delavci vklju€ujejo nevkljuCevanje v
intimne odnose z mladimi, prejemanje daril od mladih, ki lahko Skodujejo poklicni
integriteti mladinskega delavca, in posvecCanje pozornosti obnasanju izven delovnega
Casa, da bi bili pozitiven vzor mladim.

Prepoznati potrebo po odgovornem odnosu do mladih, njihovih starSev in skrbnikov,
sodelavcev, donatorjev in SirSe druzbe. Mladinski delavci morajo prepoznati
individualne sposobnosti in potrebe mladih in sodelovati z njihovim okoljem, da bi
pomagali ustvariti bolj zdravo okolje za mlade z MD.

Razviti potrebne vescine in kompetence, potrebne za delo z mladimi z MD. Mladinski
delavci bi se morali nujno zavedati svojih kompetenc in prevzeti le tiste vlioge, za
katere imajo potrebno znanje, ves€ine in podporo. DolZni so nenehnega dela na sebi
ter pridobivanja novih znanj in vescin.

Sodelovati s sluzbami in institucijami, kjer so bila ta nacela upoStevana, ovrednotena
in podprta. Mladinski delavci so dolzni aktivho sodelovati v razpravah o moralnih in
strokovnih nacelih pri delu z mladimi z MD ter vlagati pritoZbe, ¢e ugotovijo, da se ta
nacCela ne uposStevajo.
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"Digitalno okno v svet MD" - moji vtisi

»NOSCE TE IPSUM« (Spoznaj samega sebe), napis na Apolonovem
templju v Delfih, je prva asociacija, ki me je prebudila, ko smo se lotili
projekta, saj smo se na zacetku intenzivno posvecali odkrivanju lastnih
osebnostnih lastnosti, kot je npr. temperament, talenti, ki jih imamo, ...
Vedno sem verjel, da je poznavanje samega sebe klju€nega pomena za
resnicno povezovanje, odkrivanje in spodbujanje drugih. Prav takSen

pristop vidim v tem projektu, ki mi je Se posebej vSeC. Sodelovanje s hrvaskimi kolegi
naredi izkusnjo Se bolj privliacno.

Mladi danes zivijo drugacno zivljenje kot mi. Virtualni svet ima v njihovem Zzivljenju zelo
veliko vlogo. Poleg tehniCnega znanja mi usposabljanje o digitalnih orodjih, ki jih ponuja
projekt, pomaga razumeti interese mladih in njihov pogled na svet, kar je tudi bistveno za
prepoznavanje in spodbujanje talentov mladih z MD.

Marko Rijavec, mladinski delavec DDS

Moji vtisi
Ceprav sem zelo kratek ¢as zaposlena pri Zvezi drustev distrofikov
Hrvaske, sem preko projekta Erasmus+ Ze imela priloZnost videti, kako
se dela z osebami z miSicno distrofijo tudi v Sloveniji. Ker smo kulturno
in zgodovinsko zelo podobni drzavi, je bilo zanimivo videti podobnosti pri
delu z ljudmi z MD, a tudi razlike. Podobnosti dela v obeh drzavah so
potrditev, da se stvari delajo dobro, razlike pa nam vsem dajejo nove
priloZznosti in izboljSave dela. TakSna potovanja in izmenjava izkuSenj so izjemnega
pomena za organizacijo in zato, kar je najpomembneje, nove ideje in reSitve, ki bodo
izboljSale kakovost zivljenja oseb z miSicno distrofijo. Kot mlada delavka (v kombinaciji s
koronavirusom, ki je zmanjSal naSa sreCanja in dogodke), zelo cenim takSne priloZnosti,
kjer se lahko skupaj z naSimi mladimi druzimo in bolje spoznamo, imamo pa tudi
priloznost za nove okolisCine, ki nam dajejo moznost, da rastemo in se razvijamo kot
posamezniki in kot celota. Prav tako mi je zelo vSe€ povezanost in sprosc¢enost vseh, ki
so sodelovali na tem izletu, saj se mi je zdelo, da so mladi veseli tega, da vidijo kaj
novega in se naucijo, pa tudi spoznavanja in druzenja z vrstniki in vsemi drugimi. Vse
nasSteto me Se bolj motivira za delo zaradi vpogleda v dobro narejeno, pa tudi prostora,
da to delo dopolnim z inovativnimi metodami delovanja. Zelo mi je vSeC povezanost in
sproscenost vseh, ki smo bili udelezeni v tem izletu, saj se mi je zdelo, da so mladi veseli
tega, da vidijo kaj novega in se naucijo, pa tudi spoznavanja in druzenja z vrstniki in
vsemi drugimi. Vse naSteto me Se bolj motivira za delo zaradi vpogleda v dobro narejeno,
pa tudi prostora, da to delo dopolnim z inovativnimi metodami delovanja.

Darija Gecek, mladinska delavka SDDH
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Moje misli

Projekt je vsebinsko zelo bogat. VSe€C mi je, da smo zaceli s
spoznavanjem sebe, svojih talentov in potencialov. Na ta nacin sem
izboljSala razumevanje dela posameznika v skupini, vsebine s podrocja
digitalizacije pa mi bodo na splosno v pomoc pri delu s Clani, predvsem
pa z mladimi, ki so veSci uporabniki razlicnih komunikacijskih kanalov in

orodij. Obisk kolegov iz HrvaSke je bila odlicna priloZnost za izmenjavo
mnenj in izkusenj, njihove primere dobrih praks pa bomo uporabili tudi pri svojem delu.

Dvodnevni dogodek mi je bil zelo vSeC, spoznali smo kolege in se bolj povezali med
sebo.

Andreja Sustar, mladinska delavka DDS
O projektu

V dosedanjih 6 sreCanjih sem predvsem spoznala sebe in svoje
sodelavce na projektu. Po mojem mnenju je zelo pomembno, da se
zavedamo svojih kvalitet in pomanijkljivosti v delovnem procesu in v
osebnem Zzivljenju. V okviru delavnic smo spoznavali svoje talente,
temperamente in lastnosti, ki jih morda sami ne bi poznali. Prav tako se
mi zdi pomembna izmenjava izkuSenj in nacinov dela s kolegi iz
hrvaSke zveze. Orodja, ki smo jih do sedaj pridobili, bodo koristna pri motiviranju in
spodbujanju mladih k bolj aktivnemu in osebnemu delu, pridobljena znanja s podrocja
digitalnega oglasSevanja pa bodo povecala prepoznavnost nase organizacije.

Tilen Ribnikar, mladinski delavec DDS

Najlepsa hvala za prijetno druzbo!

Skoraj sem pozabil, kako dragocena in pomembna so ta potovanja. Na
to so me spomnili nasmejani obrazi, predvsem mladih z miSi¢no
distrofijo (MD), ob jutranjem sreCanju in odhodu. Skozi delovne
sestanke, pa tudi neformalne pogovore in druzenja smo poblize
spoznali »nase« in slovenske mlade z ZD, ki so nas zelo lepo gostili.
NajlepSa hvala za prijetno druzbo!

Zame, kot fizioterapevta, je bilo predvsem pomembno videti in sliSati od slovenskih
kolegov, kako je imeti rehabilitacijski center za osebe z MD in NMB. Center, kjer lahko
osebe z MD na enem mestu dobijo celotno rehabilitacijsko obravnavo pod vodstvom
fizioterapevtov in drugih zdravstvenih delavcev, posebej usposobljenih za delo z osebami
z MD, hkrati pa prostor, kjer imajo mozZnost vaje nove generacije fizioterapevtov,
usposabljanje in pripravniStvo pri neposrednem delu z ljudmi z MD. Center, za
ustanovitev katerega bi se morala Republika Hrvaska Se naprej boriti. Vsekakor obstajajo
potrebe, naravne danosti in zmogljivosti ter znanje!

Najbolj pa sem bil vesel, ko sem na poti nazaj videl zadovoljne obraze mladih z MD in jih
sliSal govoriti o tem, koliko zaposlenih invalidov je v Biroju BORI in Domu dva topola. To
je bil znak, da je bila pot uspesna.

Slobodan Marinkovié¢, mladinski delavec SDDH
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Moji vtisi

Ko smo februarja zaceli s projektom "Digitalno okno v svet MD", iskreno
nisem vedel, kaj se od mene priCakuje in kaj to€ho bomo naredili skozi
razlicne delavnice. Potem pa mi je z vsako uro, ki smo jo skupaj
preziveli na Zoom-u in na dveh transnacionalnih sreCanjih, zacCelo
postajati vedno bolj jasno, kaj bomo pravzaprav poceli v okviru tega
projekta. Zaceli smo z ID pedagogom, ki nam bo pomagal najti talente
pri mladih distrofikih in jih opolnomociti za ¢im bolj samostojno zivljenje. Kot sem ze
omenil, smo se srecCali dvakrat, v Zagrebu in lzoli, kjer smo se skozi pogovore in
delavnice spoznali in izmenjali primere dobrih Zivljenjskih praks in dela distrofikov v
Sloveniji in na HrvaSkem. Te delavnice se mi zdijo smiselne, ker v sebi odkrivam stvari,
za katere sploh nisem vedel, da jih imam, zato se ze veselim novih priloznosti za
odkrivanje sebe.

Gasper Krvina, mladinski delavec DDS

Pomembne izkuSnje s sodelovanjem v projektu Erasmus+

Sodelovanje v projektu Erasmus+ je v naSo ekipo prineslo novo
svezino, saj to, kar smo dobili z udelezbo na izobrazevanijih,
namenjenih nam Mladinskim delavcem, prepoznavam kot koristi v vec
dimenzijah. Najprej smo imeli moznost pogledati malo globlje "vase"; R
poznati, razumeti, se nauciti, sprejeti nekatere "tovarniske nastavitve", s ‘Q
katerimi smo se rodili, pa tudi moznost, da jih sCasoma tudi moznost, '

da jih sCasoma tudi nadgradimo, da bodo bolje sluzile najprej nam, nato pa ljudem okoli
nas. Intenzivnho skupinsko delo s cClani tima med projektom je olajSalo medsebojno
komunikacijo in razumevanje ter nas je mocno povezalo. VkljuCitev Drustva distrofikov
Slovenije kot partnerja v izvedbo projekta nam je dala priloZznost pridobiti nova znanja,
dobiti drugacCne ideje in razmiSljati, kako nekatere izkuSnje in primere dobre prakse
prenesti na Hrvasko.

Ponos na vse mlade z MD, ki so vklju¢eni v SDDH Talent Show, v okviru katerega so
predstavili svoje talente, spretnosti in sposobnosti ter sodelovali na Modni reviji, so tisto,
kar me bo za vedno povezovalo s tem projektom, saj je bistvo — zacutiti volja v Sibkem
gibanju telesa, videti lesk v o¢eh, spodbuditi pogum, da se vklju€iS v nekaj novega in
neznanega, vredno!

Vredno je bilo biti del projekta Erasmus+!
Sanja Rimac, mladinska delavka SDDH
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Erasmus+ zgodba SDDH

ZacCetek Erasmus+ zgodbe Zveze druStev distrofikov Hrvaske (SDDH),
Novembra 2021, je prinesel kan€ek novega in drugacnega vznemirjenja
znotraj projektne ekipe. Kot "Studentje prvaki’ smo se poskusSali znajti v
novi obliki doslej nepreizkuSene paradigme programa Erasmus+, ki ze
leta "pleti zivljenja in Siri obzorja milijonov drzavljanov vseh generacij"
po vsem svetu. Nismo skrivali velikih pricakovanj, a te lestvice nismo
niti predvideli.

Projekti partnerstva sodelovanja, kot je SDDH Erasmus+ projekt "Digitalno okno v
svet MD", so namenjeni krepitvi vkljuCenih organizacij in vzpostavljanju sodelovanja med
organizacijami v Evropi. V teh projektih organizacije skupaj oblikujejo nove metode dela,
prinasajo razlicne inovacije, izmenjujejo dobre prakse na podroCju mladih. Na ta nacin sta
SDDH in partnerska organizacija Drustvo distrofikov Slovenije (DDS) izmenjala znanje,
izkusnje, prakso, ideje, pa tudi nova (samo)spoznanja, analize, zakljuCke, nasvete in
priporocCila za ¢im bolj kakovostno delo ljudi, ki delajo za in z mladimi z miSicno distrofijo
(MD), t.i Mladinski delavci.

Mladinski delavci SDDH in DDS smo se skozi niz projektnih aktivnosti podpirali,
izobrazevali, opolnomocili in povezovali tako kot posamezniki kot organizacije, da bi
uresnicCili svoj polni potencial na podro¢ju mladih z MD. Odkrivali smo svoje osebne
izkaznice potenciala, potovali, da bi se ucili in bolje spoznali drug drugega, delali
prostovoljno, uporabljali "¢loveska" in digitalna orodja za izvajanje kampanj, pilili talente in
delili veselje z Erasmus Studenti iz drugih drzav — z namenom ustvarjanja boljSe in bolj
vkljuCujoCe druzbe, snovanja inovativnih resSitev za danasnje izzive in pridobivanja vescin
prihodnosti.

Najbolj ponosni pa smo na udelezbo mladih z MD iz Hrvaske in Slovenije, ki so pokazali

ves sijaj svojih talentov. TakSne aktivnhe mlade z MD, ki nikoli ne obupajo in vedno

navdihujejo v srcu projektov in dela sedanjih in bodocih mladinskih delavcev, si zelimo v
nekih novih Erasmus+ zgodbah!

Dragana Budimir, vodja projekta

mladinska delavka SDDH
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Tehnoloski razvoj v zadnjih desetletjin se pospeSuje in priCa smo eksponenti rasti novih
znanj in tehnologij. Inovacije prinaSajo spremembe na razliCnih podrocjih Zivljenja
posameznikov in druzbe. Mladi z miSicno distrofijo (MD) so delno enakim polozaju svojih
vrstnikov, v Se ve€ji meri pa njihova Zivlenja odrazajo poloZaj invalidov s hudimi
motori¢nimi motnjami.

Polozaj in pravice invalidov urejajo Stevilni zakoni in drugi predpisi, tako na nacionalni kot
mednarodni ravni. Med mednarodnimi pravnimi akti, Konvencija ZN o pravicah invalidov
zavzema posebno pomembno mesto, ki poleg splosnih priporoCil tudi zavezuje drzave
podpisnice. KPOSI temelji na splosnih nacelih, in sicer. spoStovanje prirojenega
dostojanstva, osebna avtonomija, ki vkljuCuje svobodo izbire in neodvisnost
posameznika; nediskriminacija; polno in ucinkovito sodelovanje in vkljuCenost v druzbo;
spostovanje razliCnosti in sprejemanje invalidov kot del ¢loveSke razlicnosti in ¢love€nosti;
enake moznosti; dostopnost; spostovanje razvojnih zmoznosti otrok z motnjami v razvoju
in sposStovanje pravic otrok z motnjami v razvoju do ohranjanja njihove identitete.

KPOSI med drugim zapoveduje, da morajo drzave podpisnice invalidom omogociti
samostojno Zivljenje in polno sodelovanje na vseh podrocjih Zivljenja. V ta namen naj
sprejmejo ustrezne ukrepe za zagotovitev enakega dostopa do fizicnega okolja za
invalide, promet, informacije in komunikacije, vkljucno z informacijskimi in
komunikacijskimi tehnologijami in sistemi ter drugi objekti, naprave in storitve, namenjene
javnosti.

Slovenija je bila med prvimi podpisnicami KPOSI, v slovenski nacionalni pravni red pa je
bila prenesena z ratifikacijo v Drzavnem zboru aprila 2008. Seveda smo se takrat
zavedali, da KPOSI kljub temu, da jo mora drzava sposStovati, ne bo ¢ez noC odpravila
neenakopravnega poloZaja invalidov v druzbi. Zeleli pa smo pospesiti uveljavljanje
temeljnih pravic. Ugotovimo lahko, da se je polozaj invalidov v tem Casu na sploSno
izboljsal, a je razkorak med zapisanimi in dejansko zagotovljenimi pravicami Se vedno
velik. Ovire v grajenem okolju nam Se naprej oteZujejo ali onemogocajo vstop v Stevilne
zgradbe in javne prostore, kar nam omejuje dostop do razlicnih storitev in dobrin,
pomembnih za enakopravno vkljuCenost v vsakodnevne aktivnosti posameznika. Tako na
primer Se vedno niso vsem zagotovljene enake moznosti v izobraZzevanju, ki je bistveno
izhodisCe za uspesSno vkljuCevanje v druzbo in na trg dela v nadaljnjem Zivljenju
posameznika. Prav tako je z izjemo obmocja nekaterih vecjih mest uporaba javnega
avtobusnega prometa nemogocC podvig za vse tezje invalide. RazliCnhe ovire, s katerimi se
vsakodnevno srec¢ujemo v naSem okolju, se posledi¢no odrazajo tudi na drugih podrogjih,
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kot so: moznost zaposlitve in zagotavljanja lastne ekonomske varnosti, reSevanje
stanovanjskega vpraSanja, osebna mobilnost, aktivho ukvarjanje s Sportom, kulturno —
umetnisko, druzabne in razne druge interesne dejavnosti.

Skratka, kljub postopnemu napredku druzbe smo na mnogih podrocjih Se vedno dale¢ od
ciljev, ki si jih zastavlja KPOSI.

VprasSanje enakih moznosti mladih z MD postaja vse bolj aktualno iz veC razlogov. Prvi je
zagotovo vecji poudarek na pomenu clovekovih pravic v sodobni druzbi. Pri tem imajo
pomembno vlogo invalidske organizacije, katerih poslanstvo je med drugim zagovarjati
pravice in enak polozaj oseb z miSicno distrofijo in nevromisicnimi boleznimi ter drugih
invalidov. Njihova vloga je v Evropi postala opazna v 60. in 70. letih 20. stoletja, niC
man;jSi pa ni njihov pomen v 21. stoletju. Zaradi razlicnih druzbenih dejavnikov, pogosto
tudi zaradi presojanja problematike uresniCevanja temeljnih Clovekovih pravic skozi
prizmo stroskov in obremenitev drzavnega ali lokalnega proraCuna, si morajo invalidi Se
naprej vztrajno prizadevati za spoStovanje pravic, ki so samoumevne vecini prebivalstva.

Drugi razlog za vse vecji poudarek na poloZzaju mladih z MD je posledica razvoja
medicine v zadnjih desetletjih. Zaradi napredka v zdravljenju in medicinsko-tehni¢nih
pripomockih se je zivljenjska doba in kakovost zivljenja oseb z MD bistveno izboljSala.
VpraSanje oskrbe zapletov bolezni in ohranjanja ¢im viSje ravni zdravja posameznika je
Se vedno pomembno, vendar je podaljSevanje Zivljenjske dobe obolelih aktualiziralo
vprasanje kakovosti zivljenja v odrasli dobi. Vse to spreminja vidike nacrtovanja osebnih
cilev in zivljenja mladih z MD, od izobrazevanja, osamosvajanja od druzine,
ekonomskega poloZaja, pa vse do aktivnega vkljuCevanja v razlicna podrocja zasebnega
in druzbenega zivljenja po konCanem Solanju.

Razli¢ne civilne in druzbene ovire mladim z MD preprecujejo, da bi imeli enake moznosti
sodelovanja v druzbi kot njihovi vrstniki brez zdravstvenih omejitev. Sodobni trendi v
smeri digitalizacije pa prinaSajo nhove moznosti. Pomembna prednost virtualnega okolja je
moznost sodelovanja ne glede na fizicno lokacijo, zato vpraSanja arhitekturnih ovir,
razpolozljivosti okolja in mobilnosti nimajo vec€ odlocCilne vloge. Virtualni svet je na dosegu
dnevne sobe in odpira okno v neskoncen vir informacij in povezav. Tu imajo mladi z MD
enake moznosti kot drugi, da uporabljajo razlicna socialna omrezja, kjer se lahko
neovirano povezujejo z vrstniki in komunicirajo z veliko vecjo skupino ljudi, kot bi to bilo
mogoce v normalnem okolju. Stik z vrstniki je za vse mladostnike zelo pomemben del
odraSCanja, zato so druzbena omreZja izjemno priljubljena. Za mlade z MD, ki so bili v
preteklosti pogosto omejeni le na ozji druzinski krog, so druzbena omrezja prinesla
pomembno spremembo, saj se je Stevilo prijateljev in znancev, s katerimi se lahko
dnevno povezujejo prek racunalnika ali mobilnega telefona, neskon¢no povecalo.

Hkrati je internet neizCrpen vir najrazlicnejSih informacij, znanja in raziskovalnih
priloznosti ter zabavnih vsebin. Vse to daje vsakemu moznost, da najde tisto, kar ga
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zanima, in je odlicno orodje, ki nam prepreCuje, da bi se kdaj zares dolgocasili.
Neskoncna paleta vsebin je lahko tudi vir ustvarjalnosti, svetovni splet pa je tudi prostor,
kjer lahko posameznik svojo ustvarjalnost pokaze svojemu krogu ljudi na druzbenih
omrezjih ali SirSi publiki.

Sodobna informacijsko-komunikacijska tehnologija je glavno orodje sodobnih delovnih
mest, ki poleg poznavanja digitalnih orodij dajejo vse vecji poudarek komunikacijskim
veSCinam, znanju in ustvarjalnosti. Fizicha moc pri teh delovnih mestih ne igra vec
odlocCilne vloge in zdaj je mogocCe delati tudi na daljavo. Vse to odpira nove priloZznosti na
trgu dela in ponuja moznost sodelovanja mladih z MD.

Zato so projekti, kot je "Digitalno okno v svet MD", uporabni na veC nacinov. So prostor
za izmenjavo znanj in izkuSenj strokovnjakov invalidskih organizacij z namenom
ustreznega spodbujanja in podpore mladim z MD, da izkoristijo vse priloznosti, ki jih
ponuja digitalizacija. Mladi, ki so rojeni v svetu novih tehnologij, imajo moznost svoje
hobije nadgraditi z novimi znanji in zavedanjem, da imajo na dosegu rok orodje, ki jim
lahko ponudi veliko vec kot le dostop do socialnih omreZzij in zabave.

Kljub vse veCjemu pomenu digitalizacije in prednostim, ki jih prinaSa, ne smemo pozabiti
na odpravljanje ovir v realnem svetu. Se naprej si moramo prizadevati, da bo nase okolje
brez arhitektonskih ovir, da se bodo lahko vsi otroci in mladostniki brez omejitev Solali
skupaj z vrstniki, da bodo vsi lahko sodelovali na dogodkih in dejavnostih, da bodo lahko
potovali, sodelovali v druzbi, vsi imajo lahko enake moznosti za aktivno zivljenje v
skupnosti.
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boleznimi pomeni pisati Stevilne zgodbe, od katerih nobena nima konca, saj tudi ko
govorimo o najhujSih oblikah bolezni, ki povzroCajo popolno nepokretnost, Se vedno ne
moremo obrniti stran, saj se v njihova in naSa Zivljenja prikradejo nove tehnologije, novi
medicinski doseZki, novi izzivi, ki dajejo temu mozaiku nov Car. A poleg vsega tega
druzbena skupnost spoznava tudi nekatere nove oblike delovanja, v katere zacCne vlagati
vedno vec€ potrebnih finan¢nih sredstev. Eden izmed nijih je prav Erasmus+, pod okriljem
katerega je nastal ta priroCnik. Spostovanja vredno je, da je program Erasmus od leta
1987, ko se je zacCel s Studentskimi izmenjavami, prerasel v mocno podporo mladim.
hkrati pa nudi podporo tistim, ki delajo z mladimi, s Cimer pridobimo sinergijski ucinek, ki
je tudi rezultat tega projekta. Projekt je namre€ omogocil rast Mladinskega delavca skozi
lastno delo v sodelovanju z mladimi z MD in introspekcijo tega dela. To se je izkazalo za
pravo pot za razvoj novih idej, pa tudi za oblikovanje nekaterih "pravil", ki lahko sluzijo
vsem pri delu z mladimi z MD.

MocCan zagon za spremembo invalidske paradigme je dala Konvencija ZN o pravicah
invalidov (CRPD), ki je vzpostavila mocno pravno oziroma Clovekovo pravno dimenzijo
odnosa drzave do invalidov. S tem, ko smo predpisali obveznost poroCanja drzav o
napredku in dali civilni druzbi moznost poroCanja v senci, se je odprl Se en pomemben
segment, in to je proces spoznavanja pravic invalidov in njihovega uresniCevanja za
vsako posamezno vrsto invalidnosti. To je tudi sprozilo boljSi dialog med odloCevalci in
tistimi, na katerih Zivljenja te odlocCitve neposredno vplivajo.

Ne glede na to, koliko kakovostnih reSitev smo prejeli, Se vedno ne moremo izraziti
zadovoljstva z doseZenim, saj so vse reSitve odvisne od volje, pa tudi od znanja tistih, ki
jih ustvarjajo, torej kot pogosto radi poudarjamo, ovire so produkt preprek v glavah. In
zagotovo je to prava pot za ozavesScCanje, pa tudi znanje, ne samo odloCevalcev, ampak
tudi ljudi z MD.

V tem smislu Erasmus projekti dajejo moc€an veter razvoju tovrstnih praks, spodbujajo
ucenje, ustvarjajo primere dobrih praks in razvijajo module za ¢im boljSo uporabo KPOSI
skozi prizmo neformalnega ucenja. Ce se zavedamo, da se otroci skozi igro ucijo, se
lahko iz tega nauc€imo, da se tudi mladi in starejSi veliko bolje ucijo skozi "igro”, le da igra
dobi neke nove prefinjene konotacije. Tako smo skozi ta projekt z obiskom Ljubljane in
Izole na zelo miren nacin spoznali moCan Cloveski potencial za delo z mladimi z ZMD in
oblikami delovanja mladih z ZMD ter zavidljive doseZke skozi druZzenje. Na Mladinskem
taboru se je znanje podajalo v prijethem poletnem vzdusju, nato pa je bilo vse skupaj
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zacCinjeno s cudesi novih tehnologij, preko katerih so nam posredovali znanje, ki je
spodbudilo naSe osebno razmisljanje o vlogah, ki jih igramo. Korona, ki je mo¢no posegla
v vsak del Zivljenja mladih z MD, je prinesla nove spodbude, ki spreminjajo dojemanje
delovnega mesta, moznosti invalidov, fleksibilen delovni Cas in podirajo Stevilne meje.
Spodbudila pa je tudi boljSo uporabo digitalizacije in negovanje zelenega. O tem pricajo
sestanki slovenske in hrvaske ekipe, ki so potekali preko platforme Zoom in so prihranili
potovalni €as in energijo ter tako podprli uresniCevanje ciljev trajnostnega razvoja ter
programske zaveze projekta Erasmus. Vsekakor je za mladinske delavce dragocena
izkuSnja za ucinkovitejSe delo, ki omogoca hitre dogovore, a tudi pogostejSe mozganske
nevihte, saj se po potrebi lahko zbere tudi ve€ kot sto ljudi, kar prispeva k demokratizaciji
odlocitev, procesov in medsebojnih odnosov.

Kaksna je naSa prihodnost? - veliko vecja uporaba interneta stvari (Internet of Things),
velikih podatkov, napredne proizvodnje, robotike, 3D tiskanja, tehnologije verizenja
blokov in umetne inteligence (Al). Mladinski delavci dobijo ob pogledu na taksSno
prihodnost Se toliko bolj odgovorno vlogo, saj so lahko tisti, ki bodo v vsakem trenutku
priblizali takSno tehnologijo mladim z MD, da bi jo naredili lazjo in uporabnejSo, saj imajo
kompleksne informacije o izzivih, ki jih ti sistemi prinaSajo v pozitivnem in negativnem
smislu. PriCakovati je, da bo novi program Erasmus dal priloZznost tudi temu izzivu.

Perspektivo doseganja predpogojev za neodvisno Zivljenje mladih z MD, kot tudi vliogo
mladinskega delavca, je treba gledati tudi s pragmaticne plati, ki jo spodbuja filozofija
neodvisnega zivljenja, ki temelji prav na 19. Clenu KPOSI, ki drzavam pogodbenicam
KPOSI nalaga zagotavljanje storitev osebne asistence v ¢asovnem okviru, ki ga zahteva
zdravstveno, funkcionalno in socialno stanje osebe. Z drugimi besedami, osebna pomoc
in podpora sta nepogresljiv del programa z mladimi z MD, kar najbolje dokazuje Boalovo
gledalisce, ki profilira staliSa skozi tri vloge in tako omogoca veliko hitrejSo rast
kompetenc mladih z MD in zavedanje kompetenc, ki jih lahko zelo ucinkovito uporabljajo.

Se posebej pozitivno na celoten proces vpliva zacetek uporabe dragih zdravil, ki
upocasnjujejo napredovanje bolezni, ter napoved zdravila, ki bo bolezen zdravilo. Enako
pomembno vlogo ima uvedba presajanja novorojenckov za spinalno miSi¢no atrofijo
(SMA), ki SMA odkrije s suho kapljico krvi takoj po rojstvu, poleg odkrivanja Se nekaterih
drugih bolezni, kar omogoca takojSnji zaCetek zdravljenja po rojstvu z izjemno pozitivnimi
rezultati. To pomeni, da se pricakujejo drugacni mladi, ki bodo zagotovo potrebovali
drugacno vrsto podpore, ki se Ze obeta, in morda bodo morali mladinski delavci v nekem
nadaljevanju projekta Erasmus identificirati in spodbujati uporabo Se mocnejSih modelov
podpore.

Moje glavno sporocilo vsem tistim, ki bodo v prihodnje delali z mladimi z MD je, naj kar
najbolje izkoristijo empaticen in ¢lovekoljuben del svoje osebnosti in po besedah Lesa
Browna jim bo to tudi uspelo. Njegova mentalna misel je "Ciljaj na luno in €e zgresis,
bos kon€al med zvezdami."
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