Med vizijo in zakonom:
dosezki, pomanjkljivosti, izzivi in
pasti zakona o dolgotrajni oskrbi

Vito FLAKER

Ali naj se bojimo Danajcev, ki nam prinasajo darila
(uvodne opombe)

Kon¢no smo dobili zakon o dolgotrajni oskrbi (in zavarovanju zanjo).
Dobili smo ga po vseh teh letih, skoraj dvajsetih (Toth, Bagari in Mla-
kar, 2004), po vseh upanjih, da bomo dobili zakonodajo, ki bo okrepila
uporabnika, uvedla nove nacine oskrbe — stran od institucij, tam, kjer
ljudje Zivijo, tako, da bo uporabnik imel glavno besedo in dobil tisto,
kar potrebuje; po upanjih, da bo temeljito premesal karte in vzposta-
vil nova razmerja v polju dolgotrajne oskrbe. Kljub temu, da vseh teh
upanj in vizij, kot bom pokazal, ne uresnicuje, je njegov obstoj kapitalni
dosezek. Vidimo, da nih¢e od udelezenih ni zadovoljen z njim, marsik-
do je tudi razocaran, predvsem pa zaskrbljen, kako ga uresniciti. Hkrati
pa, Ceprav ohranja veliko nepravilnosti, pomanjkljivosti prej$njega »sis-
tema« dolgotrajne oskrbe, prinasa nekaj temeljnih resitev, ki jih prej ni
bilo in ki oznanjajo nove obrazce (paradigme) oskrbe.

Med najpomembnejsimi je ta, da je zdaj denar za oskrbo, pa
Ceprav ga zavarovanec oz. upraviCenec ne dobi v roke (oziroma ga
dobi le malo), zapisan na uporabnika in ne na izvajalca. Zato je od
izvajalcev manj odvisen (manj se je upravi¢encu treba »udinjati« iz-
vajalcem). Zakon ima tudi $e drug pomemben nastavek: da morajo
izvajalci upostevati voljo upravicenca in s pomocjo osebnega nacrta
skupaj z njim ustvariti oskrbo, ki bo ustrezala prav njemu.

Zakon prinasa nekaj novih resitev, ki upostevajo prav premike k
vedjemu upostevanju perspektive uporabnikov, k odprtim, dialogkim,
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okrepilnim metodam, k skupnostni zasnovi mreze sluzb. Eksplicitna
in nacelna intenca je dati prednost skupnostni oskrbi pred instituci-
onalno, zagotoviti vecjo preglednost in zmozZnost upravljanja tako,
da zakon predvidi enega krovnega upravljavca (spravi dolgotrajno
oskrbo pod »eno streho«) in omogodi enotno vstopno tocko na vse-
binsko najustreznejsem obstoje¢em mestu (centrih za socialno delo).
V primerjavi z ve¢ predlogi zakona, ki smo jih lahko v zadnjih dveh
desetletjih prebirali, je videti tudi preprostejsi, razumljivejsi, a morda
na racun nekaterih resitev prej$njih predlogov, ki so bile dobre in
imele produktivni potencial, pa jih ta zakon ne vsebuje vec.

Dobili smo torej zakon, ki ima nastavke za nekaj novega, hkrati
pa tudi kup resitev, ki takim novostim nasprotujejo, jih v pocelu sa-
botirajo. To je brzkone posledica kompromisov, ki jih je bilo treba pri
(hitrem) sprejemanju zakona skleniti z nekaterimi akterji, ki se niso
hoteli odreci svojim pooblas¢enim vlogam, ali pa s tistimi, ki vidijo
dolgotrajno oskrbo predvsem kot strosek v javnih blagajnah, ne pa
vlozek v blaginjo ljudi, v krepitev solidarnosti in ¢loveske suverenosti.
Zakon vsebuje tudi ve¢ neznank — ne vemo, kako se bodo nekatere
papirne resitve uresnicile v praksi, kako se bodo novi in stari elementi
sistema zdruzevali, kateri bodo prevladali itn. Zato moramo zakon
jemati razvojno, ga preizkusati, popravljati, dopolnjevati in spreminja-
ti. Pri tem pa delovati skupaj, upostevati razlike v interesih, poslusati
uporabnike in vedno znova preverjati, ali se ucinki zakona skladajo z
imperativi, ki so njegova podlaga. Temu je namenjen tudi ta prispevek.

Skiciral sem ga poleti 2023 kot komentar ob izjemno kratki javni
razpravi o predlogu zakona in neposredno po njej. Zakon so, z manj-
$imi izboljsavami, potrdili, najveje pomanjkljivosti pa so Zal ostale.
Analiza zakonske materije in prve izku$nje ob njegovem uveljavljanju
kazejo, da ga bo treba dokaj kmalu popraviti. Treba bo sprejeti tudi
podzakonske akte, ki bodo natan¢neje dolocali postopke in delovanje
akterjev. Tudi sicer je treba pri uveljavljanju zakona ohraniti $irsi pog-
led — vizijo, kaj naj bi s tem zakonom dosegli in uresnicili. Morda res
ni mogoce v tem trenutku uresniciti utopije, na podlagi katere je ideja
zakona nastala, a je zato ne smemo pozabiti, nasprotno, moramo jo
upostevati pri vsakem koraku, ki ga naredimo, in po njej ravnati svoje
ravnanje — pa Ceprav so okviri zdaj sprejetega zakona preozki.

Ko kriti¢no prebiramo in ocenjujemo Zakon o dolgotrajni oskr-
bi (2023), ga je treba brati z vsaj treh zornih kotov — z vidika uporab-
nika, metode in delovanja sistema. Pri tem je seveda najpomembne;jsi

30



Med vizijo in zakonom

zorni kot ali, kot pogosto pravimo, »perspektiva uporabnika«. Se bo
uporabnikom Zivljenje spremenilo na boljse, bodo imeli ve¢ mo¢i,
bodo zares kreirali storitve (ali bodo ostali njihovi pasivni prejemni-
ki), bodo kljub povecani odvisnosti od pomo¢i in podpore drugih
lahko suvereno odlocali — ne le o svojem Zivljenju, temveé tudi Se
posebej o vrsti in nadinu izvajanja storitev, ki jih bodo delezni.

Drugi vidik, ki neposredno izhaja iz prvega, je vidik metod, ki
jih zakon za doseganje svojih ciljev predvideva. Ali te metode omo-
gocajo v zavezni§tvu s strokovnjaki §iritev delovanja, krepitev moci,
prevzemanje tveganj v Zivljenju na varen nacin in dostop do druz-
beno nabranih sredstev in njihovo smiselno uporabo v Zivljenjskem
prostoru uporabnika?* Ali gre za odprte pristope, ki omogocajo
ustvarjalne resitve na dialoski nacin, ali za zaprte prijeme, ki cloveka
z nalepko, raznimi razmerji skrbniske vrste, omejijo, nadzirajo, mu
dolo¢ijo mesto v druzbi in ga nanj prikujejo (Rafaeli¢ in Flaker, 2021,
str. 230-234)? Ali gre za postopke, ki so ceremonije ponizanja (Gar-
finkel, 1956), ali take, ki proslavljajo ¢lovekovo napredovanje (Flaker
idr., 2011, str. 146—153; Flaker in Rafaeli¢, 2023, str. 288-292)?

Tretji vidik, od katerega sta na eni strani odvisna prva dva, na
drugi strani pa na njiju tudi temelji, je ucinek zakona na celotno
polje oskrbe, na nadaljnji razvoj mreze sluzb in storitev. Bosta nov
steber socialne varnosti in nov krak oskrbe pripomogla k prehodu
od prevladujoce institucionalne oskrbe k skupnostni, se bodo zmanj-
sale kapacitete zavodov in okrepile raznovrstne sluzbe v skupnosti?
Bo zakon pripomogel k debirokratizaciji sistema oskrbe, ga priblizal
uporabniku, omogo¢il ve¢ terenskega pa tudi skupnostnega dela v
ozjem pomenu besede (razvoj nove solidarnosti)? Bo sluzbe integri-
ral, vzpostavil obrazce sodelovanja med disciplinami in posameznimi
izvajalci ali pa jih bo $e naprej fragmentiral, ¢lenil in razmejeval?

Ta vprasanja so $e posebej pomembna za centre za socialno delo,
ki s tem zakonom, upravi¢eno in nujno, stopajo »na sceno« kot zelo
pomemben igralec. Zanje sta nova naloga in vloga v sistemu dolgo-
trajne oskrbe lahko priloznost, da se spravi iz »uradniskega« nacina
delovanja, ki ga je prizadel v zadnjih desetletjih (Se posebe;j s t. i. re-
organizacijo, pravilneje centralizacijo in uvajanjem menedzZerializma,

1 Tu parafraziram temeljne operacije socialnega dela, kot smo jih izlus¢ili pri ustvar-
janju kataloga nalog centrov za socialno delo (Perkovi¢, 2002): krepitev moci, ana-
liza tveganja, ustvarjanje delovnega odnosa (zaveznistva) in raziskovanje Zivljenj-
skega svet z omogocanjem dostopa do sredstev (Flaker, 2024).
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¢f- Cafuta, 2019; Rape Ziberna idr., 2019; 2020), v dejavnejsi nacin, pri
katerem bodo znova prevladali ustvarjalno strokovno delo nad uprav-
nim, ve¢ja navzoc¢nost v skupnosti, aktivnejsa vloga v mrezi sluzb, ali
pa ga bo $e bolj obremenilo z birokratskimi postopki, pisanjem poro¢il,
odlo¢b in ga $e bolj utrdilo v podobi »socialnega urada«. Kot smo ugo-
tavljali (Flaker, 2022), je sistemski izziv prav ustvarjanje integrirane-
ga polja socialnega varstva, ki ga vzpostavljajo tri osi razvoja: prenova
centrov za socialno delo, dezinstitucionalizacija in dolgotrajna oskrba.

V tem besedilu te tri vidike obravnavam predvsem s perspek-
tive uresnievanja smotrov zakona z zornega kota uporabnika. S
tem zajamemo tudi druga dva vidika — metodo in polje dolgotrajne
oskrbe. Dolgotrajna oskrba namrec¢ ni le nov steber socialne varnosti,
ki nastaja zaradi demografskih trendov (staranje prebivalstva, vecje
moznosti prezivetja po poskodbah in bolezni), temvec je tudi nova
paradigma oskrbe, ki naj bi ¢loveku, ki jo potrebuje, med drugim?
omogocila, da ohrani dostojanstvo, mo¢ odlo¢anja in mo¢ izrazanja
svoje volje, da ostane dejaven in spostovan v svojem okolju in da
ni podrejen tistim, ki mu oskrbo zagotavljajo. Zato je pomembno
zakonsko ureditev ocenjevati prav s tega vidika, Se posebej, koliko
omogoca samostojnost, oskrbo po osebni meri in koliko ustvarja uni-
verzalne dajatve prebivalstvu.

Samostojnost

Z vidika uporabnikov oziroma zavarovancev in upravi¢enceyv, ki bodo
to postali, smo si od zakona veliko obetali. Glavni smoter zakonodaje
za dolgotrajno oskrbo je, da upravi¢encem, ¢eprav potrebujejo pomo¢
drugih, omogo¢i samostojno urejanje svojega zivljenja, po svoji volji in
preferencah, da o svojem Zivljenju odlo¢ajo, pa tudi da ostanejo dejav-
ni, se udelezujejo druzbenih in druzabnih dejavnosti, ostanejo vklju-
eni v svoje okolje. Konkretno to pomeni, da lahko uporabnik ostane

2V prvi monografiji, v kateri smo razgrnili osnovne zemljevide dolgotrajne oskrbe,
smo v uvodu nasteli paradigmatske spremembe, ki jih dolgotrajna oskrba prina-
$a tako v nacinu izvedbe — organizacija, financiranje, razmerja med udeleZenci,
poloZaj uporabnika, metode ipd. (g/. Flaker idr., 2008, str. 21) — kakor tudi v na-
¢inu pristopa, razumevanja novega polja delovanja (socialni model, skupnostni
pristop, subjektivacija, zagovornistvo, aktiviranje virov ipd., ve¢ prav tam, str. 26).
Tu poudarjam tiste, ki se zdijo pomembni z vidika uporabnika oz. odlo¢ilno spre-
minjajo njegov poloZaj in vlogo.
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doma ali vsaj v svojem okolju® oziroma da se lahko preseli iz zavoda v
razmere navadnega Zivljenja in da bo tam imel oskrbo, ki jo potrebuje.
Ce pa hoce namestitev z oskrbo, da se bo namestil v okolje, prijazno
do stanovalca oz. uporabnika, v katerem bo lahko vplival na potek
svojega Zivljenja, ne bo podrejen osebju in odve¢nim in vsiljenim pra-
vilom. Ne glede na to, kje bo Zzivel in kaksno oskrbo bo prejemal, mora
imeti podporo, ki jo potrebuje, za aktivno Zivljenje, za razvijanje lastne
dejavnosti kakor tudi za udelezevanje v raznih dejavnostih, dogodkih,
pri vkljucevanju vanje, druzenju z ljudmi, ki so mu pomembni, pri
tem, da ostane aktiven ¢lan skupnosti (kakorkoli jo Ze definira).

Oskrba po osebni meri

Skladno s tem glavnim smotrom je glavni izvedbeni smoter, ki naj bi
ga zakon uresnicil ali vsaj kolikor toliko omogocal, oskrba po osebni
meri. Je logi¢na posledica prvega, hkrati pa tudi prvi pogoj, instru-
ment njegovega uresni¢evanja. V nasprotju s »klasi¢no« ureditvijo,
ki je ponujala storitve v blokih (e7 b/oc) in se jim je uporabnik moral
prilagajati, se morajo zdaj storitve prilagajati in prilegati njemu. To
pa pomeni predvsem, da je treba upravicencu, ki naj bi postal uporab-
nik, omogociti, da izrazi svojo voljo.* Osnovno orodje za to je osebni
nacrt oz. osebno nacrtovanje; to pa naj dosledno uposteva perspekti-
vo uporabnika, njegove preference, ga krepi in tako omogoca njegovo
emancipacijo kljub odvisnosti od pomo¢i drugega. Da dosezemo ta
smoter, je treba uporabnikom omogociti ne le izbiro, temve¢ tudi
kombiniranje raznih oblik in nacinov oskrbe, $e ve¢, ustvarjanje no-
vih storitev, ki jih $e ni voljo.

Univerzalnost

Velika ambicija uvajanja dolgotrajne oskrbe je tudi, da zagotovi uni-
verzalno dajatev. Najsplosneje to pomeni, da so do dolgotrajne oskrbe
upraviceni vsi prebivalci Slovenije, ne glede na njihove posebnosti. Poj-
movanje dolgotrajne oskrbe kot univerzalne dajatve pomeni $e zlasti to,

3 »Svoje okolje« je treba definirati subjektivno. Lahko pomeni okolje, v katerem je
zivel, lahko pa tudi okolje, ki si ga izbere, da bi v njem poslej Zivel.

4 Ce je osnovni izraz Zivljenja dejavnost, so potrebe posledica volje (po Zivljenju) —
pa Ceprav se velikokrat zdi, in tako tudi Zivimo, da je volja posledica potreb.
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da upravicenosti ne pogojujemo s pripisovanjem kake posebne katego-
rije (bolezni, »invalidnosti, starosti ipd.). Je pa ideal univerzalnosti tez-
ko uresnicljiv, pa ne samo zaradi iracionalne sle odlocevalcev po objek-
tivaciji upravicenosti, temve¢ tudi zaradi same narave dajatev, ki naj bi
bile po osebni meri, personalizirane — torej nadvse raznovrstne, ustvar-
jene za vsakega upravicenca posebej. To, da je ta ideal tezko uresnicljiv,
pa ne pomeni, da ni mogo¢. Uresnievati ga je mogoce z nizanjem pra-
ga upravicenosti, tudi z viSanjem praga subsidiarnosti — tocke, ko si ne
more ve¢ sam pomagati in mora stopiti v sistem formalne oskrbe.

Raznovrstnost dajatev glede na potrebe in Zelje upravicencev pa
lahko omogoc¢imo z osebnim nacrtom. Pravzaprav je prav univer-
zalno dostopen osebni nacrt, kot smo predvideli v predpilotni $tu-
diji (Lebar idr., 2017), lahko nacin, kako vsaj delno odpraviti obe
tezavi. Ce naj bi osebno naértovanje (poleg ocene upravi¢enosti) bila
storitev, ki bi bila dostopna vsem, ne glede na stopnjo zmozZnosti
samooskrbe, bi s tem dosegli vsaj izhodis¢no univerzalnost, hkrati pa
diverzifikacijo storitev na ravni posameznikov.

Univerzalnost je z vidika uporabnika pomembna ne le zaradi vedje
dostopnosti dajatev, temve¢ tudi omogoca vsaj manjso stopnjo (samo)
stigmatizacije. Da bi prejemal dajatve dolgotrajne oskrbe, ni treba biti
ali postati pripadnik kake, navadno stigmatizirane kategorije, s poseb-
no nalepko — »invalida«, bolnika, starca ipd. Tisti, ki jih prejema, jih
prejema zato, ker jih potrebuje, in ne zato, ker bi bil ¢lovek posebne
vrste, slabsi od drugih. Temu primerna naj bi bila tudi vstop in orga-
nizacija dolgotrajne oskrbe. Postopke, ki temeljijo na ute¢enem obraz-
cu, na »ceremonijah ponizanja« (Garfinkel, 1956), naj bi nadomestili
postopki, ki proslavljajo napredovanje (Flaker idr., 2011, str. 146-153;
Flaker in Rafaeli¢, 2023, str. 288-292). Nrav postopkov mora sporoca-
ti, da nismo ¢loveka »pospravili«, zapecatili njegovo usodo, mora spo-
rocati upraviCencu in vsem drugim udelezenim, da je z vstopom v sis-
tem dolgotrajne oskrbe dobil priloznost, da lahko, kljub odvisnosti od
pomo¢i drugih, ostane suveren in aktiven — da ima priloznost za »nov
zaletek«. Prav to naj bi se zrcalilo v organizaciji oz. prakti¢ni izvedbi
oskrbe, ki mora potekati v skladu z uporabnikovimi Zeljami in cilji, ne
pa po nacrtu tega ali onega strokovnjaka, Se manj pa sorodnikov in
drugih, za ¢loveka pomembnih ljudi. Za uporabnika je pomembno, da
ostane (ali postane) spostovan, cenjen in upostevan.

Za uporabnika je pomembno, da so mu storitve na voljo — ne
glede na njegove osebne znacilnosti in tudi glede na to, kje Zivi in
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kako zivi. Morda ni tako zelo pomembno, da so vse vrste storitev raz-
vite po vsej drzavi enakomerno, pomembno pa je, da lahko upravice-
nec racuna na to, da mu bo nekdo prisel nasproti, slisal, kaj si Zeli in
potrebuje, in skupaj z njim poiskal zanj ustrezne resitve. Pomembno
je tudi, da so storitve stalne in sluzbe zanesljive, da uporabnik ve, da
ne bodo nenadoma ukinjene in da se vedno lahko na nekoga obrne.

Pomembno je, da je sistem pregleden, dovolj preprost in da upo-
rabnik dovolj dobro razume, kaj se okoli njega dogaja. Za namen
preglednosti pa tudi drugih znacilnosti, ki pripomorejo k univerzali-
zaciji dajatev, morajo biti te integrirane v enoten sistem, ki omogoca
ne le enakomerne dostopnost, primerljivost in preglednost, temvec
tudi njihovo medsebojno zveznost in celostni pristop k uporabniku.

Uporabnik v novem sistemu naj ne bi bil razkosan med ve¢ sluzb,
izvajalcev oskrbe, temved naj bi ga »sistem« obravnaval kot celoto oz. bil
uporabniku na voljo kot celota in ne po delcih. Taka integracija mora
vkljucevati razli¢ne oblike oskrbe kakor tudi ve¢ oskrbnih vidikov oz.
sektorjev (najmanj socialo in zdravstvo, a tudi vzgojo in izobrazevanje
in pa, sicer bolj obrobno, sektorje, ki se ukvarjajo s stanovanjsko oskr-
bo, okoljem, prevozi, pravicami in pravosodjem, kulturo, §portom ipd.).
Smiselno mora povezati tudi delovanje formalnega in neformalnega
sektorja, to pa je med najvedjimi izzivi dolgotrajne oskrbe.

Samostojnost
Ostati doma

Sistem, ki ga vpeljuje novi zakon, ima glede tega, ali omogoca uporab-
nikom ostati doma, nekaj prednosti pred tistim, ki naj bi ga nadome-
stil.* Najvedja prednost je, da so sredstva namenjena oskrbi, zapisana
uporabniku, ta je upravi¢enec, ne pa organizacija, ki izvaja oskrbo. V
obstojecem sistemu se mora potencialni uporabnik udinjati izvajalcem,
ki so pravzaprav dejanski »upravicenci« za dodelitev sredstev, saj prav

5  Paradoks, s katerim se moramo ukvarjati, je, da Ze imamo sistem dolgotrajne oskr-
be, imamo kompleks sluzb, storitev in denarnih prejemkov. Ta sistem je nastajal po
nacelu krpanja, je v sebi marsikdaj protisloven in nelogicen. Iz te neurejene gmote
bi morali dizajnirati nov logicen in konsistenten sistem, ki bi taksne nelogi¢nosti
in nekonsistentnosti odpravil oz. vzpostavil dovolj nosilno in celostno pokrajino
oskrbe. Nov sistem bi moral zanikati slabosti prej$njega. Pa tega ne more storiti,
saj je list Ze »popisan.
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oni prejmejo sredstva za oskrbo. Pri tem vstopa v sistem ne doloca-
jo potrebe ali nuje uporabnika, temve¢ okolis¢ine izvajalca, na primer
zapolnjenost kapacitet ali pa tudi prag, ki ga izvajalci, v¢asih precej
poljubno, dolo¢ijo za sprejem v njihov »program storitev.

Shema 1:
Pretok sredstev v tradicionalnem sistemu.

e zbira in
Financer e razdeljuje
sredstva

® prejema
sredstva

¢ zagotavlja
storitve

® prejema
Uporabnik storitve
* je odvisen

Zdaj ima upraviCenec »denar v roki« (tudi dobesedno, ¢e se odlo¢i
za denarni prejemek) in se lahko odlo¢i, kako ga bo »plasiral« — torej
tudi tako, da si organizira oskrbo, ki jo potrebuje, doma. Prav to mu
mora omogocati sistem.

Izvajalec

Shema 2:
Pretok sredstev v novem sistemu.

o zbira sredstva
’jlh razdeljuje . prejema
sredstva
® naroca storitve

Financer

e izvaja storitve
po narocilu

Izvajalec
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Na postopkovni, metodi¢ni ravni upravicenec potrebuje oporo in za-
vezo nalrtovalca, ki mu bo pomagal ne le izraziti voljo, temve¢ jo tudi
udejanjiti. Pri tem pa oba potrebujeta podporno okolje, ki ga mora
ustvariti sistem (zakon). Zakon to omogoca, a le delno. Upravicenec
naj bi imel na voljo tri glavne moznosti, kako ostati doma: oskrbo na
domu, oskrbovalca druzinskega ¢lana in denarni prejemek, s katerim
si bo lahko sam (in s pomod¢jo koordinatorja oz. nalrtovalca) orga-
niziral oskrbo.

To se utegne zdeti veliko, in tudi je v primerjavi z obstoje¢imi
moznostmi. Za ve¢ upravi¢encev bo to tudi dovolj, a ne za vse, in ne
dovolj, da bi zares vsem omogocili ostati doma ali celo to spodbuja-
li. Zakon namre¢ nima »vgrajenih« dodatnih stvarnih spodbud, ki bi
oskrbo v skupnosti 0z. na domu naredile privla¢nejSo oz. preprecevale
druzbene mehanizme institucionalizacije. V najbolj$em primeru bo
zakon omogocal ostati doma tistim, pri katerih bo to stvar izrazenega
in izrazitega osebnega okusa, preferenc, gotovo tudi naravnanosti po-
mocnikov, $e zlasti klju¢nih delavcev (nacrtovalcev, koordinatorjev).®
Zakon pa, v nasprotju z nekaterimi preteklimi predlogi, ne predvideva
sredstev in storitev za prilagoditev stanovanja, odlocitve obstati doma
ne nagrajuje posebej, temve¢ sta institucionalna oskrba in oskrba na
domu izenaceni’, e veg, tisti, ki se bodo odlo¢ili za oskrbovalca dru-
zinskega ¢lana, Se bolj pa prejemniki denarnega prejemka, bodo prejeli
obc¢utno manj sredstev od tistih, ki bodo namesc¢eni v ustanovo, oz.
tistih, ki bodo vkljuceni v storitve javne sluzbe za oskrbo na domu.®

Za vecino upravicencev bo odlocitev ostati doma ali oditi v
ustanovo, kakor Ze do zdaj, stvar osebnih preferenc oz. ulomka med

6 V pogojih odprtega kvazitrga se bolje znajdejo bolje situirani in mlajsi ljudje, ki
imajo ve¢ osebnega in socialnega kapitala (Rummery in Glendinning, 1998). Zato
ima vloga nacrtovalca in koordinatorja kot posrednika, brokerja storitev druzbeno
korektivni pomen, ki izena¢i moznosti upravicencev, da si z dodeljenimi sredstvi
zagotovijo ustrezne storitve. Brez mo¢ne in nosilne taksne sluzbe lahko predpos-
tavljamo, da bodo $e v vecji meri premozne;jsi upravicenci ostali doma, revnejsi pa
koncali v ustanovah.

7 Pri tem priznane ure (slabe 4 ure na dan — 1. odstavek 16. ¢lena) za najzahtev-
nej$o kategorijo upravi¢enosti ne zados¢ajo, ko gre za oskrbo na domu. V' tako
pi¢lo odmerjenem ¢asu ni mogoce postreci tri obroke (tudi ¢e so Ze pripravljeni),
opraviti gospodinjska dela in zagotoviti ustrezno osebno higieno, denimo ¢loveku
na vozicku. Kaj Sele kaj drugega. Morda je to dovolj za institucionalno oskrbo, ki
poteka po modelu tekocega traku, v pogojih oskrbe na domu pa gotovo ne.

8  Cena dela oskrbovalca druzinskega ¢lana je priblizno 45 %, denarni prejemek pa
znasa le 25 % cene dela oskrbe na domu.
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inertnostjo obstojece Zivljenjske organizacije (doma) in naporom, ki
ga je treba vloziti v organizacijo oskrbe, na eni strani, in obeti, da bo
brez osebnega truda »zame vse poskrbljeno« v instituciji, na drugi.
Tisti, ki imajo bolj zapletene Zivljenjske situacije in potrebujejo in-
tenzivnej$o podporo in pomo¢, bodo v taksni ureditvi imeli manj
manevrskega prostora za tak$ne odlocitve.’

Se manj moznosti odloanja in uveljavljanja svoje volje bodo
imeli tisti, ki so Ze v ustanovah. Da bi se preselili, bodo morali pre-
magati inertnost ustanove oziroma povsem na novo vzpostaviti svoj
dom. Da ima stanovalec, ki se zeli preseliti, Ze vnaprej zagotovljena
sredstva za oskrbo in sluzbe v skupnosti, ki imajo obveznost organi-
zirati njegovo oskrbe, je nedvomna prednost v primerjavi z obsto-
je¢imi ureditvami. A preselitev zahteva posebna zagonska sredstva,
»doto«, ki jo stanovalec nekega zavoda pri preselitvi prinese s seboj.'

Za preselitve so potrebna stanovanja. Stanovanje pa je tudi sicer
pomemben element oskrbe — ne samo v arhitektonskem pogledu,
temvec tudi socialnem (Flaker idr., 2008, str. 111-141). Tako kot lah-
ko neprilagojeno stanovanje omeji gibanje stanovalca, odro¢na loka-
cija ovira obiske pri njem oz. njegovo aktivnost v neposrednem oko-
lju, socialna konstelacija lahko deluje restriktivno. Sozitje s sorodniki,
zivljenjskimi partnerji ali vrstniki (v stanovanjski skupini) lahko na
eni strani spodbuja procese vzajemne pomo¢i in podpore, skupinske
procese obnavljanja ali razvoja clovekovih zmoznosti, lahko pa na
drugi strani spodbuja simbiozo skrbniske vrste, podreja stanovalca
volji drugega ali celo pravilom, ki si jih ¢lovek ni sam dolo¢il. Zato
je pomembno, da v dolgotrajni oskrbi obstajajo alternativne moz-
nosti nastanitve — ki omogocijo upravicencu, ali da gre »na svoje, se
od skrbniskega okolja emancipira, ali pa si pois¢e sostanovalce in z

9 Odlocitev za odhod v ustanovo je pogosto uc¢inek »drame institucionalizacije«,
zgostitve medosebnih razmerij, konfliktnih polozajev, ki najdejo navidezno razre-
sitev v odhodu v dom (Flaker idr., 2008, str. 44—48). Vkljucitev centra za socialno
delo v postopke in delovanje dolgotrajne oskrbe, ¢e se bo ob tem tudi spreminja-
la njihova naravnanosti, omogoca stvarnejse in produktivnejse razresitve taksnih
zgostitev. Vendar zakon ne predvideva posebnih storitev kriznih intervencij, zago-
vornistva ali kaksne posebne krizne sluzbe.

10 Clovek, ki se seli iz ustanove, Ze povsem na osebni ravni potrebuje sredstva, ki mu
bodo pomagala znova vzpostaviti svoje gospodinjstvo. Potrebna so tudi sredstva za
vzpostavitev nove mreze opore (formalne in neformalne) kakor tudi finan¢na spod-
buda za skupnostne sluzbe, da bodo tako zahteven primer sprejele. Sistem »dot« je v
Angliji precej pospesil prehod v skupnost oz. dinamiko preseljevanja (Ramon, 1992).
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njimi ustvari situacijo, ki bo ustrezno podpirala procese vzajemnosti,
dopolnjevala in celo nadomes¢ala formalno oskrbo.™

Zakon nastanitveno dimenzijo spregleda oz. jo zvede na izklju-
¢ujoco se dvojico — ali ¢lovek ostane doma ali gre v ustanovo. Na
prvem polu zanemari druge (nestandardne) moznosti, med njimi
predvsem oskrbovana stanovanja'?, ki bi morala biti en od temeljev
dolgotrajne oskrbe, zakon pa bi moral zagotoviti e druge moznosti
(preselitev k sorodniku, sobivanje s prostovoljcem, »hrana in stanova-
nje« z oskrbo ali brez nje pri fizi¢nih osebah ipd.). Na institucional-
nem polju pa bi moral zakon spodbujati razkroj velikih namestitve-
nih kapacitet kasarniskega ali bolni$ni¢nega tipa in jih razgrajevati v
majhne stanovanjske skupine kot tudi individualne namestitve (spet
oskrbovana stanovanja!). Nekje vmes med »domacimc« in institucio-
nalnim polom bi moral zakon omogocati stanovanjsko-oskrbne za-
druge, za nove oblike zdruzevanja ljudi z namenom, da si zagotovijo
stabilno in kolektivno oskrbo, ki pa bo prav po njihovi meri.

Dejavnost in vkljucenost

Zakon naj bi uresniceval imperative tevilnih deklaracij, konvencij in
programov, na katere se tudi sklicuje. Ti poudarjajo aktivno starost,
aktivno drzavljanstvo ljudi z raznimi nalepkami, njihovo druzbeno
udejstvovanje, vkljucevanje v druzbene tokove, udelezbo pri odlo-
¢anju o druzbenih in skupnostnih zadevah ipd. Vendar pa zakonsko
besedilo ni¢ od tega ne zagotavlja izrecno in ciljano. Nasprotno, po-
dro¢je delovanja zakona zelo omeji in uporabnike prikrajsa za po-
memben del njihovega Zivljenja. To je tudi najvecja pomanjkljivost
sprejetega, a ne $e uveljavljenega zakona in jo je nujno ¢im prej, Ze
med uveljavljanjem zakona, odpraviti!

Z naborom storitev (¢len 14) namre¢ zakon definira dolgo-
trajno oskrbo kot zgolj vzdrzevalno dejavnost. Storitve, do katerih

11  Prav skupna in vzajemna odlocitev za skupno Zivljenje razlikuje med stanovanjsko
»skupino« in »skupnostjo«. Ko se skupina ljudi odlo¢i za skupno Zivljenje, je del
tega namena tudi vzajemna pomo¢ in opora — torej ustvarjanje skupnosti.

12 Oskrbovana stanovanja v Sloveniji obstajajo Ze dalj ¢asa. Vendar so kot oblika in
nacin oskrbe in nastanitve konceptualno nedorecena in precej neizrabljena. Ima-
jo pa velik potencial nadomesc¢anja institucionalne oskrbe oz. omogocanja, da si
upravicenci do dolgotrajne oskrbe ustvarijo povsem osebno okolje, v katerem so
suvereni, kljub temu, da so delezni oskrbe.
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je uporabnik upravicen, so omejene na telo in njegovo neposredno
okolje — gospodinjstvo. Odrece pa zakon spremstvo Ze pri nujnih
opravkih, kot so obiski pri zdravniku, opravki na uradih, posti, banki,
kaj $ele, da bi zagotavljal oporo pri obiskih pri prijateljih, sorodnikih,
udelezbi na prireditvah, sodelovanju v drustvih ali oporo pri placanem
ali prostovoljnem delu. V tem pogledu zakonsko besedilo iz upravi-
Cencev ustvarja invalide v dobesednem pomenu besede, nevredne in
nedejavne ljudi, ki so obsojeni na zdenje doma, kjer jih sicer vzdrzu-
jemo pri Zivljenju, a to izgubi svoj zunanji, druzbeni pomen.

Za tako restriktivno definicijo dolgotrajne oskrbe, ki ne le ne
uresnicuje postavke socialnega modela, temvec je celo v nasprotju z
zdravstvenim pogledom, lahko najdemo dve razlagi: da s taksnimi
omejitvami predlagatelj zakona sku$a omejiti stroske sistema dol-
gotrajne oskrbe ali pa da del javnosti dolgotrajno oskrbo pojmuje
prav kot vzdrzevalni segment druzbenega varstva, ki ga dopolnjujejo
segmenti, ki so (selektivno) namenjeni »socialni aktivaciji«. Oba sta
zmotna in Skodljiva — celo znotraj svoje lastne logike.

Na prvi pogled se res utegne zdeti, da §irsi nabor storitev pome-
ni tudi vecje stroske. Vendar tako mehanic¢no vnaprej$nje sestevanje
spregleda dinamiko storitev. Zelo jasno je namre¢, da dejavnosti in
vklju¢evanje v druzbo izboljsujejo povsem telesni, Se zlasti pa men-
talni tonus. Omogocanje dejavnosti, ki so mi pomembne, srecanja z
vedjim Stevilom ljudi ipd. dajejo smisel tistim bolj orodnim dejavno-
stim, kot so hranjenje, umivanje, premestitev s postelje na vozicek.
Vstanem zato, da bi kaj naredil, da bi koga srecal, vstajanje in podob-
ne dejavnosti niso same sebi namen.

Dejavnosti in vkljucenost torej preprecujejo clovekovo nazado-
vanje, tudi povsem fizi¢no, v¢asih celo omogocajo napredovanje, po-
vrnitev ali razvoj spretnosti — tudi osebne nege in sodelovanja v go-
spodinjstvu.”® Z vlozkom v taksne dejavnosti na dolgi rok ve¢ prihra-
nimo, kot pa zapravimo. Hkrati pa ima tak vlozek poleg neposrednih

13 Ocenjevalna lestvica, po kateri naj bi ocenjevali zmoZnost oz. nezmoznost samo-
oskrbe, sicer vsebuje tudi del, ki »meri« sposobnost za samostojne dejavnosti, ki
potekajo onkraj telesa in gospodinjstva, a gre skladnja sprasevanja oz. poizvedo-
vanja zanemarja smisel tak$nih opravil. Ocenjevalcu ni treba zaleti odkrivati tega,
kar bi ¢lovek rad delal, temve¢ ga bolj zanima, pri kaksnih opravilih potrebuje
podporo ali pomo¢ na sploh. Zato smo tudi v predpilotni $tudiji (Lebar idr., 2017)
predlagali pilotiranje, s katerim bi primerjali ugotavljanje upravicenosti z ocenje-
valno lestvico s takim, ki bi izhajalo iz vsebine osebnega naérta. V osebnem nacrtu
si ¢lovek najprej doloéi cilj, potem pa opravila, s katerimi naj bi ga uresnicil.
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ucinkov tudi posredne. Vedja vpetost v dejavnosti in z njimi povezana
omrezja poraja socialni kapital oz. prijateljske ali sorodstvene usluge,
ki vsaj deloma razbremenijo formalni del oskrbnega paketa.'* Pri tem
pa je treba opozoriti, da so taksni vlozki v dejavnost in vklju¢evanje
uporabnika razmeroma majhni, v primerjavi z osebno nego in gospo-
dinjskim delom pravzaprav simboli¢ni (nekaj ur na teden), u¢inek pa
je glede na vlozek zelo velik (¢ Flaker idr., 2011, str. 159-169).
Pojmovanje dolgotrajne oskrbe kot zgolj vzdrzevalne dejavnosti
je bilo opaziti Ze od samega zacetka razprave o njenem uvajanju.’
Tudi ¢e smo teznjo Ze v samem zacetku zavrnili, se je v raznih iz-
peljavah vedno znova pojavljala.’® Razumevanje dolgotrajne oskrbe
kot vzdrzevalne dejavnosti se je $e povecalo oz. dobilo dodatno raz-
seznost pri prizadevanjih za uvedbo osebne asistence. Da bi hitreje
zagotovili to pomembno dajatev, ki je v resnici veliko ljudem omo-
gocila bolje in samostojnejse Zivljenje, je bilo treba ustvariti razli-
kovalno znacilnost, ki bi jo izvzela iz dolgotrajne oskrbe. Razliko so
umetno ustvarili v tem, da je osebna asistenca namenjena mlajsim in

14V tem je tudi primerjalna stroskovna prednost skupnostne oskrbe v primerjavi z
institucionalno. Oskrba v skupnosti namre¢ poteka v odprtem polju, ki poleg for-
malne oskrbe omogoca ve¢ dogodkov, ki porajajo solidarne odzive drugih navzo-
¢ih v polju — bodisi tako, da formalni pomoc¢niki naredijo Se kaj ve¢, kot je njihova
predpisana vloga (naredijo uporabniku uslugo, saj so z njim v osebnem odnosuy),
bodisi tako, da se v oskrbo (tudi v povsem telesno nego in gospodinjska dela) spon-
tano vkljucijo sorodniki, sosedje, prijatelji. Naloga klju¢nega delavca je pri tem, da
to omogo¢i, da nevsiljivo povabi mozne udelezence in taksno konstelacijo vzdrzuje
in razvija. Zaprti prostor ustanove taksnega angaziranja SirSega nabora udelezen-
cev ne dovoljuje, jih preprecuje. Vloga sorodnikov v ustanovi je poleg popestritve
z obiski, da nadomestijo tisto, kar institucija ne zagotavlja — prinesejo priboljske,
odpeljejo sorodnika na sprehod, obisk ipd. Iz opravil oskrbe, ki jo zagotavlja usta-

nova, pa so praviloma izlo¢eni.

15 Prvi osnutek zakona omenja »dolgotrajno nego, kakor so avtorji (Toth, Bagari
in Mlakar, 2004) pred dvajsetimi leti prevedli tuja izraza long-term care oz. pflege.
Temu smo se na podro&ju sociale kmalu uprli, saj ne gre le za nego, temvec za
celostni pristop, ki vkljucuje tudi socialne dimenzije. Od takrat govorimo o dol-
gotrajni oskrbi.

16  Najpogosteje (in nepremagljivo) se je pojavljala prav v naboru storitev predvsem
klasifikacija oz. delitev storitev na storitve »temeljnih dnevnih Zivljenjskih de-
javnosti« (ADL — activities of daily living) in na »podporne« dnevne dejavnosti
(IADL — instrumental activities of daily living). Taka klasifikacija je destilat sicer
precej celostne teorije zdravstvene nege, ki ne obravnava cloveka kot zgolj telo,
ampak ga umesti v druzbeni in okoljski kontekst (Roper, Logan in Tierney, 2001).
Temelji na ideologiji »hierarhije potrebs, ki se prilega zdravorazumskemu pogledu
na ¢lovekovo delovanje, v resnici pa je zmotna (Flaker, 2017).
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aktivnim ljudem, dolgotrajna oskrba pa naj bi bila sistem za stare (in
pasivne?) ljudi.

Tako razlikovanje je seveda zmotno in diskriminatorno'’ (hkrati
pa tudi drobi materijo dolgotrajne oskrbe). Je pa, kot kaze, prevladalo
pri razumevanju, kaj naj bi bila dolgotrajna oskrba. V uvodu predlo-
ga zakona (Ministrstvo za solidarno prihodnost, 2023, str. 9) lahko,
na primer, beremo, da imamo dnevne centre, v katerih ljudje nekaj
delajo (varstveno delovni centri), in dnevne centre, v katerih samo
prezivljajo svoj ¢as (vrtci za stare).

Taka umestitev dolgotrajne oskrbe ni le diskriminatorna, tem-
ve¢ je tudi antiproduktivna. Proizvajala bo nezadovoljne uporabni-
ke, ustvarjala pasivna bitja, povzrocala ve¢ bolezenskih stanj, kon-
fliktov z oskrbovalci, onemogocala ustvarjanje smisla v Zivljenju,
omejevala stike z drugimi in s tem tudi onemogocala ve¢ solidar-
nosti, vzajemnosti, tudi sintezo med formalnimi in neformalnimi
viri oskrbe.

Oskrba po osebni meri

Nacela oskrbe po osebni meri pogosto ponazorimo z razliko med
konfekcijskimi oblacili in tistimi, ki so skrojena posebej za dolo¢ene-
ga Cloveka. Danes oblacila vecinoma kupujemo. Skrojiti si jih damo
takrat, ko nase mere niso standardne, ko smo previsoki, presiroki, ko
imajo nasa telesa nesorazmerne dimenzije ali pa ko hocemo nekaj
posebnega, kar v konfekcijski ponudbi ni na voljo, nekaj za posebne
priloznosti ali posebne namene. Takrat se odpravimo h krojacu ali
krojacici ali pa se lotimo izdelave obleke sami — po predlogi ali pa
kar tako. Tudi ko stopimo v trgovino, nasa »osebna mera« ni nepo-
membna. Obleke pomerimo, izbiramo glede na svoj okus in namen
uporabe, izbiramo tudi firmo, v¢asih nam jih trgovina tudi skrajsa,
prikroji ali pa to storimo sami, ko se vrnemo domov.

V trgovini smo subjekt izbire, pri krojacu pa subjekt ustvar-
janja. Prodajalka nam pove, kaj imajo na zalogi, nam pomaga pri

17 Omejitev upravi¢enosti do osebne asistence na ljudi, starejse od 65 let, pomeni
grobo krsenje clovekovih pravic. Gre za eklatanten primer starizma. Ne samo, da
s tem ¢loveka onemogocimo, invalidiziramo zgolj zaradi njegove starosti, tem-
ve¢ mu tudi vsilimo oskrbo, ki je po vsebini storitev sicer podobna, a po obliki
precej razli¢na (ni partnerska, asistentska, pa¢ pa druzinska, institucionalna ali
agencijska).
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izbiri, pomerjanju oblacil in nam da vedeti, da smo subjekt izbire,
pa Ceprav nam pod to pretvezo proda prav tisto, kar ona hoce, da
kupimo.’ Odnos s krojacico je drugacen. Na eni strani se srecu-
jemo s strokovnjakinjo, poznavalko svoje obrti, na drugi strani pa
nam prav ta strokovnost zagotavlja, da bomo dobili tisto, kar res
hocemo.

S strokovnjakinjo moramo torej vzpostaviti intenziven »delovni
odnos, predstaviti svoje zamisli o obleki oz. je del krojaske eksperti-
ze tudi to, da dozene, kaj si Zelimo. Intenzivno srecevanje in sodelo-
vanje nadaljujeta tudi po tem, ko smo obleko zasnovali. Moramo jo
veckrat pomeriti, v podrobnostih dopolnjevati in biti na koncu z njo
zadovoljni. " Pri krojacu gre za obrtnisko sre¢anje in odnos (tudi pri
njemu ali pri nas doma), v trgovini za industrijsko povprasevanje in
ponudbo, ki se dogaja v nekem posebnem — hibridnem in odtujenem
prostoru (Goftman, 2019; Flaker, 2022). Pri prvem gre za srecanje
dveh ekspertov — enega za to, kaj Zelimo ustvariti, in drugega za to,
kako to ustvariti. Pri drugem gre za stik med dvema le poznavalce-
ma, ki se bolj ali manj spoznata na modo in oblacila in ki izvedeta
transakcijo.

Pri storitvah dolgotrajne oskrbe je podobno. Nekateri bodo ve-
deli, kaksne obstojece oz. standardne storitve hocejo, ali pa jim bo
posrednik (ocenjevalec, nalrtovalec) predstavil, kaksne so na voljo,
in bo med njimi precej hitro izbral. Drugi bodo imeli prav posebne
zahteve — objektivne, ki odrazajo njihovo zivljenjsko situacijo, ali pa
subjektivne, ki izhajajo iz njihovih osebnih preprican;j ali preferenc.
Med takimi bodo tudi taki, ki so Ze preizkusili standardne, progra-
mirane storitve, pa jim niso ustrezale (ali pa, kot se pogosto zgodi,
oni niso ustrezali tak$nim storitvam).?

18  Ze na zacetku 20. stoletja so bili prodajalci v takratnih veleblagovnicah usposablja-
ni in imeli pisna navodila, kako uprizoriti izbiro tako, da bo kupec imel ob¢utek, da
je doloceni artikel prav on izbral, pa ¢eprav ga je prodajalec k temu spretno napeljal

(Bowlby, 1993).

19  Obrtniski proces krojenja in izdelave obleke ima ve¢ moznosti, da bo potekal kot
ustvarjalni orgazmicni cikel, kakor ga opisujeta Randall in Southgate (1988).

20  Osebno naértovanije in osebni paket, ki je narejen povsem po meri uporabnika, sta
marsikdaj edina resitev za ljudi, ki »$trlijo« iz povpredja, imajo kompleksne tezave
ali pa hud temperament. Cf. primer Judite (Brandon in Brandon, 1994, str. 42-54)
ali nekatere udeleZence eksperimenta neposrednega financiranja pri nas (Flaker
idr., 2011, str. 29-110).
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V prvem primeru bomo upravicencu predstavili storitve: kako
potekajo, kdo jih izvaja, pod kaks$nimi pogoji ipd. Njihove prednosti
in, ker nismo prodajalci, tudi pomanjkljivosti. Pogovarjali se bomo o
tem, kaj mu bolj ustreza, tudi s katero storitvijo bo uresnicil svoje na-
mene, tudi o tem, kako mu storitve prilagoditi. Ve¢ja ko bo izbira, bo-
lje bo izbral. V drugem primeru bo naértovalka morala bolje spoznati
¢loveka, njegovo Zivljenje, kaj je zanj pomembno. In potem, kako to
doseci. Tako kot pri krojacici bosta morala izbrati »$tof«, material, iz
katerega je mogoce nekaj narediti — material v tem primeru so tako
moznosti formalnih oskrbovalcev kot neformalnih. Upravicenec bo
povedal, kaj bi rad, nacrtovalka pa razmislila, kaj za to potrebuje. V
analizi situacije in snovanju resitev se bosta precej povezala, ustvarila
intenziven »delovni odnos« oz. zavezni§tvo, v prvem tipu situacij pa
bosta dovolj civilna prijaznost in vljudnost.

Nov zakon predvideva ob vstopu v sistem in v procesu nacrto-
vanja vedjo moznost izraza upravicenceve volje in bolj omogoca uve-
ljavljanje njegovih preferenc. Hkrati pa preve¢ zakoli¢i mozne resitve
in trasira postopek tako, da se mora uporabnik vkljuciti v program ze
ustvarjenih storitev (oskrbe na domu, institucionalne oskrbe). Dik-
cija zakonskega besedila je mestoma skrbniska®', upravi¢encu pripise

21V razmerjih oskrbe se pogosto skrbniska vloga tistega, ki oskrbuje, vzpostavi sa-
modejno, ne glede na to, koliko je »oskrbovanec« zmozen odlocati o sebi. V vsak-
danjih interakcijah pogosto opazimo, da navzodi naslavljajo oskrbovalca namesto
oskrbovanca, podobno se dogaja tudi v formalnih razmerjih, zdravnik npr. sprasu-
je o bolnikovem pocutju njegovega spremljevalca namesto bolnika. Tako delujejo
tudi formalne ureditve, saj se napajajo prav v vzorcu skrbnistva, na katerem temelji
sploh vsa tradicionalna zgradba oskrbe (Castel, 2021; Flaker, 2021a; 2021b; 2023).
Hkrati pa bi morala biti tudi to tar¢a novega zakona, ki naj bi vzpostavil oskrbo, ki
naj bi jo ¢lovek sam, brez skrbnistva, obvladoval (z oporo drugih).

Prav prevzemanje skrbniske vloge in usmerjenosti je $e posebej obcutljiva zanka,
ko gre za druzinska razmerja. Interakcijsko samodejnost vzpostavljanja pokrovi-
teljstva pa zakon (tudi samodejno, verjetno brez razmisleka) krepi tudi v formalnih
ureditvah, npr. v zahtevi po sobivanju oskrbovalca druzinskega ¢lana in uporabnika
(2. tocka 1. odstavka 20. ¢lena). Zakonodajalec je sicer popravil nalogo oskrbo-
valca, ki je v predlogu (21. ¢len, 4. odstavek) oskrbovalcu nalagala: »Oskrbovalec
druzinskega ¢lana sodeluje s koordinatorjem DO pri pripravi osebnega nacrta« In
ki je mimogrede iz nacrtovanja izkljucila prav ¢loveka, ki ga naért najbolj zadeva.
Seveda je sodelovanje oskrbovalca pri pripravi nacrta pomembno, saj je najpo-
membnejsi (Ce ne edini) izvajalec nalrta, a mora biti osebni nadrt last upravicenca,
predvsem njegov izdelek. Nacrtovanje se mora zaleti na pobudo upravicenca in
mora potekati zgolj iz njegove perspektive, oskrbovalec pa je lahko le »sekun-
darni vir« v tem procesu in, seveda, udeleZen pri snovanju nacina (ne pa vsebine)
izvajanja nalog in storitev. Zdaj zakon ustrezneje doloca (20. ¢len, 5. odstavek):
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polozaj objekta in ne subjekta oskrbe, ¢eprav naj bi bil prav to eden
od glavnih smotrov novega zakona.

Izbira

Upravicenec do dolgotrajne oskrbe lahko izbira med $tirimi glavnimi
sklopi storitev (institucija, oskrba na domu, oskrbovalec druzinskega
¢lana in denarni prejemek). Predvidevamo lahko, da bo upravicenec
lahko razmeroma suvereno izbiral med §tirim splo$nimi zvrstmi sto-
ritev, ki so na voljo. A Ze v izhodi$¢u ne bo mogel na podlagi tega
zakona izbrati drugih uveljavljenih storitev, denimo osebne asistence
ali osebnega paketa storitev.

Zakonodajalec je zamudil priloznost, da bi v zakon o dolgotrajni
oskrbi integriral osebno asistenco, tako da jo zdaj Se vedno urejuje
drug, poseben zakon. O tem bomo gotovo $e razpravljali. Upravi-
¢enec do dolgotrajne oskrbe bo sicer lahko $e vedno prejemal tako
obliko storitev, a do nje ne bo upravi¢en iz naslova zavarovanja za
dolgotrajno oskrbo. Se veg, zna se zgoditi, da bo upravi¢en do dol-
gotrajne oskrbe, ne pa do osebnega asistenta, pa ¢eprav bi mu taka
oblika oskrbe najbolj ustrezala. Delavec, ki bo zavarovanca sprejel
na vstopni tocki, ki naj bi bila enotna, bo sicer lahko zapisal Zeljo
po osebni asistenci, a bo moral upravicenca usmeriti v povsem drug
postopek.

Podobno velja tudi za druge oblike storitev, ki jih zagotavlja dru-
ga zakonodaja. Torej vstopna tocka ni tako zelo enotna, kot smo si
to Zeleli v raznih obdobjih snovanja dolgotrajne oskrbe. Preglednost
in razgirjeno izbiro sicer pogojno omogoca osebni naé¢rt. Ocenjevalec

»Upravi¢enec v sodelovanju z oskrbovalcem druzinskega ¢lana sklene osebni naért
z izbranim koordinatorjem DO, ki je zaposlen pri izvajalcu DO na domu.« (Naj
opomnim tudi tu, da je »sklene« neustrezen izraz, saj nacrt ni pogodba, temve¢
naroéilo). Se vedno pa ostane precej nejasno, kdo zaposluje oskrbovalca. Glede
na duh zakona in glede na to, da je temeljni dokument, ki predvideva angaziranje
oskrbovalca, osebni naért, bi to moral biti upravi¢enec. Vendar pa ¢rka zakona
tega ne izpelje dosledno. Resitev z najmanj birokratskega zapletanja bi bila, da
oskrbovalec potrdi osebni nacrt in svojo vlogo v njem; lahko bi tudi z upravicen-
cem sklenil poseben dogovor o svojem delu. Tako pa ob tem, da ga placuje ZZZS,
da mora porocati koordinatorju, javiti spremembe vstopni tocki in tveganja oseb-
nemu zdravniku (ne pa vstopni tocki), ostane njegova obveznost do upravicenca
manj jasna in jo lahko interpretiramo v nasprotju z namenom zakona oz. lahko
zelo verjetno pomeni prevzem upravienéevih prerogativov oz. odrivanja upravi-
enca na »stranski tir« odlo¢anja o njem samem oz. njegovem Zivljenju.
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oz. nacrtovalec na centru za socialno delo ali kje drugod ima sicer
moznost (zakon mu tega ne prepoveduje, a tudi ne zapoveduje ali
vsaj usmerja tudi ne), da naredi kompleten osebni naért, ki ne vklju-
uje zgolj storitev iz nabora storitev, ki jih priznava zakon o dol-
gotrajni oskrbi, temve¢ tudi druge elemente (storitve, pripomocke
in drugo), ki jih predvidita z upravi¢encem. S tem bo omogo¢il upo-
rabniku (pa tudi drugim udelezenim) pregled nad celotnim osebnim
poljem oskrbe, hkrati pa povecal moznosti izbire onkraj zvrst oblik
storitev, ki jih predpisuje zakon.

Potem ko bo izbral glavno usmeritev, ki naj bi jo njegova oskrba
imela, bi moral upravic¢enec imeti priloZnost, da v tem sklopu sto-
ritev izrazi svoje preference in izbira med nacini izvajanja storitev,
med izvajalci, ritmom (trajanjem, pogostostjo, uro izvajanja ipd.) pa
seveda tudi med posami¢nimi storitvami, ki sodijo v ta sklop. Glede
na to, kako primerljive storitve (institucionalno varstvo in pomo¢ na
domu) potekajo zdaj, lahko pri¢akujemo, da bodo moznosti izbire
hudo omejene. Ce bo upravicenec izbral oskrbo z namestitvijo, kakor
zakon ustrezno preimenuje »institucionalno varstvos, si laze predsta-
vljamo, da bodo stanovalca vkljuéili v rezim izvajanja oskrbe, kot ze
sicer poteka v neki instituciji, kakor da bi mu omogo¢ili, da sam di-
zajnira potek pa tudi nabor, storitev. Po ve¢jem stevilu domov za stare
se sicer uveljavlja teznja po personalizaciji tako prostorov kakor oskr-
be (Mali idr., 2018), a je ta proces omejen le na posamezne ustanove
in tudi ko gre za namestitev ve¢ ljudi na istem mestu, so moznosti
osebne mere Ze s tem omejene. Uvajanje dolgotrajne oskrbe je lahko
priloznost, da se prav prek vstopne tocke oz. spodbud temeljnega
nacrta spodbudi ve¢ poosebljanja storitev.

Tudi utecena praksa pomoci na domu, ki se je preimenovala v
oskrbo na domu, ne obeta moznosti vedje izbire. Organizacija dela in
pomanjkanje kadra bosta predvidoma $e naprej omejevala izbiro ¢asa
oskrbe, oskrbovalke, omejujo¢ pa bo tudi Ze omenjeni zoZeni nabor
storitev. Veckrat smo ugotavljali, da je oskrba (pomo¢) na domu v za-
snovi lahko zelo intenziven odziv na hude in poglobljene stiske, a se
je v naSem prostoru oblikovala tako, da za nekatere skupine ljudi ali
nekatera opravila dolo¢i previsok prag vstopa, ¢es da oskrba na domu
ni primerna za taksno vrsto stiske (ve¢ v Flaker idr., 2015; Flaker in
Rafaeli¢, 2023).

Pri izbiri oskrbovalca druzinskega ¢lana bo upravicenec ome-
jen ne le na ¢lane druzZine, temve¢ zgolj na tiste, ki z njim Zivijo na
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istem naslovu (2. alineja prvega odstavka v 20. ¢lenu).?? Kaj bosta
skupaj pocela in kaks$ne »storitve« bo oskrbovalec zagotavljal, za zdaj
$e ni povsem jasno. Obstajata mozni razlagi oz. oblikovanji te oblike
oskrbe, ki so jo ne le preimenovali, temve¢ tudi (na papirju) koncep-
tualno dopolnili. Prva je, da bo delo oskrbovalca potekalo priblizno
tako, kot je potekalo do zdaj v primeru druzinskega pomocnika, da
se bosta udelezenca torej okvirno dogovorila o tem, kako bosta so-
delovala in svoje razmerje sproti urejala in oblikovala. Drugi je, da
bo upravicenec z nacrtovalcem naredil nacrt oskrbe. V tem primeru
je nacrt lahko le okvir sodelovanja, ki dolo¢i osnovne cilje in naci-
ne njihovega uresnicevanja, lahko pa podrobno dolo¢i naloge, urnik
in druge elemente oskrbe. Koordinator, ki je skupaj z upravi¢encem
sestavil nacrt, pa lahko obcasno le preverja, ali se temeljni cilji in
naloge uresnicujejo, ali je uporabnik zadovoljen s kakovostjo oskr-
be (ob preverjanju tudi zadovoljstva oskrbovalca), in jima ob takih
priloznostih pomaga urejati morebitne nesporazume in napetosti, ki
se v takem razmerju pogosto pojavijo. Lahko pa si svojo nadzorno
nalogo zamisli bolj birokratsko in zahteva (kot je zapisano tudi v
21. ¢lenu zakona) podrobna poroila, strokovno izdelano dokumen-
tacijo ipd. V ohlapnejSem nacinu izvajanja te oblike bo ve¢ moznosti
za spontano in sprotno izbiro (brez ugotovitve ciljev na zacetku, pa
tudi, da oskrbovalec druzinskega ¢lana ne bo uposteval volje svoje-
ga oskrbovanca), dosledno upostevanje ¢rke zakona (ne da bi zakon
spremenili) pa utegne taksno izbiro omejiti, $e ve¢, oskrbovalca spra-
viti v precep, ko bo oskrbovanec zahteval kaksno neformalno uslugo,
ki je ni v »naboru storitev dolgotrajne oskrbe.

V neformalnem sektorju namre¢ praviloma ne gre za storitve, se
pravi za »opravila po narocilu in proti pladilu« (SSKJ; glede razlike
med »storitvijo« in »uslugo« glej tudi Flaker, 2015, str. 33-36). Med
prijatelji in sorodniki gre za »uslugex, torej opravila, ki jih naredimo

22 Zakonodajalec v obrazlozZitvi ¢lena ne navede razlogov za tak$no omejitev. Z njo
izlo¢i tiste druzinske ¢lane, ki bi bili pripravljani prevzeti to vlogo, a ne Zivijo
na istem naslovu oz. se ne bi hoteli preseliti k svojemu sorodniku, ki potrebuje
oskrbo. Seveda je priro¢no, e je oskrbovalec vedno dosegljiv in na voljo (tega
od formalnih oskrbovalk zakon ne zahteva), a ob e-oskrbi ni treba, da je clovek
prijavljen na istem naslovu, dovolj je, da je dovolj blizu (v isti vasi, mestu), ko ga
uporabnik potrebuje. Taksna ureditev ne le 0Zi nabor moznih oskrbovalcev, temvec
udeleZence sili tudi v izrazito tesno, simbiotsko razmerje, ki zozi Zivljenjski prostor
obeh udeleZencev in pomembno poveca moznost, da izzveni v skrbniskem odnosu
oskrbovalca do oskrbovanca.
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zaradi medsebojne povezanosti in zavezanosti. Oskrbovalec druzin-
skega ¢lana se znajde v precepu oz. v me$anem rezimu povsem raz-
liénih pricakovanj. Na eni strani bo $e vedno delezen sorodniskih
pri¢akovanj, da oskrbuje druzinskega ¢lana zaradi vzgibov sorodni-
ske, medgeneracijske ali partnerske solidarnosti, na drugi strani pa
bo stopil v povsem formalno vlogo oskrbovalca, v priblizek delovne-
ga razmerja. To ga bo delno odvezalo od sorodniske obveznosti, a ne
povsem. Hkrati pa ga bo zavezalo precej formaliziranim obveznos-
tim in odgovornostim do formalnih instanc. V osebno polje oskrbe
takSen mesan rezim vpelje od¢itavanje uslug in storitev. V tem polju
lahko prevlada formalizacija odnosov ali pa domadi, prijateljski od-
nosi, ki se prenesejo tudi na formalne oskrbovalke (ée so te dovolj
stalne).

Naceloma naj bi denarni prejemek omogocal najve¢ izbire. Z
denarjem v roki bi upravi¢enec namre¢ lahko zelo poljubno izbiral
izvajalca, zvrst storitev in se suvereno dogovarjal z izvajalci o nacinu
in tempu izvajanja storitev. V resnici pa bo prav pri tej obliki zara-
di neprimerljivo finan¢no niZje dajatve najbolj omejen. Z manj kot
petsto evri (491) za najintenzivnej$o kategorijo oskrbe oz. za prera-
¢unano urno postavko 4,60 € si ni mogoce privosciti kaj ve¢ kot, da
upravicenec, tako kot zdaj z dodatki za pomo¢ in postrezbo, obcasno
nagradi svoje neformalne oskrbovalce za njihov trud. Z novim za-
konom se denarni prejemek namre¢ ni prav ni¢ povisal. To je velika
pomanjkljivost zakona. Visina sedanjih zneskov takih prejemkov je
od 497,75 € za »najtezje« upravicence do 347,11 € za nizjo stopnjo
upravicenosti in 173,56 € za najnizjo. Zakon pa predvideva vsote od
89 € za prvo kategorijo upravicencev, 179 € za drugo, 268 € za tretjo,
357 € za Cetrto do 491 € za tiste, ki potrebujejo najve¢ oskrbe.” Torej
je zakon to dajatev le preimenoval in vkljucil v nov zakon, pri tem
jo razclenil na ve¢ stopenj in spremenil nacin njene pridobitve (prej
komisija na ZPIZ-u, zdaj vstopna tocka in ocenjevalna lestvica).
Spremenil se je torej nacin pridobitve, ne pa narava oz. obseg dajatve.

Vitis je, da denarni prejemek v taksni visini deluje navadno kot
dopolnilo k druzinskemu ali gospodinjskemu proracunu. S tem po-
ve¢a motivacijo neformalnih oskrbovalcev in nekoliko dvigne prag

23 Izratun vrednosti dajatev je avtorjev glede na predpostavke zakona. Zakon sicer
navaja vrednosti v to¢kah, ki naj bi jim pripisovali denarno vrednost. V ¢asu na-
stanka komentarjev (2023) je ta vrednost bila en evro; upajmo, da se je vsaj vred-
nost nekoliko povecala.

48



Med vizijo in zakonom

subsidiarnosti, se pravi nujo, da upravicenec zaprosi za formalno po-
mo¢ v naravi, ki jo kljub identi¢nemu rezultatu na ocenjevalni lestvici
prejme v vecji stroskovni odmeri (ura oskrbe na domu velja priblizno
17,90 €, ura pomo¢i na podlagi denarnega prejemka pa le okoli 4,5 €,
to pa je priblizno Cetrtina cene ure formalnega oskrbovalca). Da bi
denar, ki ga prejme, upravi¢enec zares uporabil za placevanje stori-
tev bodisi na ¢rnem trgu bodisi pri legaliziranih izvajalcih, mora biti
premozen in je to le dodatek k njegovi sicer$nji finan¢ni zmoznosti.

V takih razmerah upravicenci z majhnim socialnim ali osebnim
kapitalom ($ibko mreZo in z malo denarja ali iznajdljivosti) pravza-
prav niti te picle izbire nimajo. Morali se bodo odlo¢iti za kaksno
drugo obliko oskrbe, najverjetneje za odhod v institucijo (saj bo tam
v celoti, torej totalno preskrbljen).

Kombiniranje

Oskrbo lahko ustvarimo po osebni meri tudi s kombiniranjem ve¢
raznovrstnih storitev in drugih dajatev v to, kar potem lahko po-
imenujemo osebni paket storitev. Naceloma lahko sestavljamo vec
razli¢nih tipov storitev, lahko v prevladujo¢ tip storitve vklju¢ujemo
posamicne storitve druge vrste ali pa pestro paleto raznovrstnih sto-
ritev s pomocjo osebnega nacrta zdruzimo v celoto. Lahko kombi-
niramo razli¢ne izvajalce podobnih ali celo enakih storitev, lahko jih
razporejamo glede na Cas, trajanje in tudi mesto izvajanja, v¢asih pa
je pomembno kombinirati glede na placilo in ceno storitev oz. glede
na vir storitev ali sredstev. Idealno bi bilo, da bi zakon vzpostavil
taksonomijo §tevilnih storitev (kot sem opisal v Flaker, 2015), med
katerimi bi lahko upravicenec izbiral, jih kombiniral in dopolnjeval s
svojimi izvirnimi re$itvami in tako tvoril svoj lastni osebni paket sto-
ritev, kot smo preizkusili v eksperimentu neposrednega financiranja
(Flaker idr., 2011).

V osebni paket lahko povezemo formalno in neformalno oskr-
bo, institucionalno in skupnostno, osebne storitve, kot sta oskrba na
domu in osebna asistenca, s kolektivnimi programi, kot so skupine za
samopomoc, univerza za tretje Zivljenjsko obdobje, medgeneracijski
center. Razne oblike oskrbe po svoji naravi niso izklju¢ujoce, temvec
se tako ali drugace dopolnjujejo. To velja tudi za na prvi pogled med
seboj izklju¢ujoce se oblike. Tudi pri oskrbi z namestitvijo, pri kateri
bi sicer lahko sklepali, da pa¢ ¢lovek ne more biti na dveh mestih
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hkrati, lahko v nekem ¢asovnem zaporedju ena oblika dopolnjuje
drugo. Namestitev pri drugi druzini lahko v nekem obdobju nado-
mesc¢a namestitev v ustanovo, po obdobju rehabilitacije v stanovanj-
ski skupini lahko nacrtujemo preselitev v oskrbovano stanovanje.

Nekatere kombinacije se lahko zdijo bolj smiselne, nekatere pa
skorajda nesmiselne. Tako je povsem »naravna« kombinacija priprave
in dostave obroka, ki ju opravi en izvajalec (kuhinja in dostava), in
postrezbe obroka, ki jo pogosto opravi drug izvajalec oz. oskrbovalka
na domu. Zakon pa predvideva, da oskrbo na domu izvaja za enega
uporabnika en izvajalec. Zakonodajalec najbrz ni predvideval, da naj
bi zdaj zavodi za oskrbo na domu, ki v nasprotju z domovi za stare
nimajo te dejavnosti, razvili e dejavnost priprave in dostave obrokov.
Po ¢rki zakona bi za to morali angazirati »podizvajalca«. Tudi ¢e ne
bi angazirali le enega za vse svoje uporabnike in tako omogo¢ili, da
uporabniki izbirajo po (dobesedno) okusu (kot se to navadno primeri
zdaj), pa bi moral glede na érko zakona pogodbe z njimi skleniti glav-
ni izvajalec in ne, kot zdaj, sam uporabnik. To bo v dejanski izvedbi
zelo verjetno zmanj$alo moznosti izbire, vsekakor pa bo zmanjsalo
uporabnikovo pogodbeno mo¢ in ga postavilo pod — sicer majhno, a
$e vedno delno — »skrbnistvo«.

Ko smo Ze pri prehrani, zakon tudi ni povsem jasen glede tega,
do Cesa je uporabnik upravicen. Zapisano je sicer, da je upravicen do
»prinasanja, priprave in postrezbe obrokov« (¢len 14.), ni pa upra-
vi¢en do samega obroka. Ko bo delezen institucionalne oskrbe oz.
oskrbe z namestitvijo, bo torej moral za sestavine obroka placati iz
svojega Zepa tako, kot bo moral placevati tudi stroske stanovanja v
domu. Tudi ¢e se nam to zdi nesmiselno in zunaj obicajnih okvirjev
(v restavraciji nam ne izstavijo ra¢una posebej za sestavine in posebe;j
za pripravo in postrezbo obroka), gre v okviru totalne oskrbe, ko je
izvajalec obeh storitev (nabave sestavin kot tudi priprave in postrezbe
obroka), le za manjso racunovodsko dodatno operacijo.

Pri oskrbi na domu se lahko stvar zaplete. Delitev stroska je
jasna, ko oskrbovalka iz materiala, ki ga nabavi uporabnik, pripra-
vi in postreze obrok (najpogosteje zajtrk). Ko gre za dostavo hrane,
izvajalci taksne storitve izstavijo enoten racun za sestavine, pripravo
in dostavo hrane. Ali bo zdaj, ko je uporabnik upravicen do storitev
priprave in dostave obroka, izvajalec izstavil dva ra¢una — enega za
sestavine uporabniku, drugega za pripravo in dostavo pa zavodu za
oskrbo na domu kot krovnemu izvajalcu, ali pa bo vse placal eden
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ali drugi? V prvem primeru bo negativen u¢inek mnozenje birokraci-
je — v materialnem (strosek dvojnega postopka bodo zaracunali upo-
rabniku), statusnem, kakor tudi glede preglednosti na $kodo uporab-
nika, v drugem primeru pa neupravi¢en prenos bremena na enega
udelezenca, kar bo na koncu spet bremenilo predvsem uporabnika.
Tudi pri oskrbi z namestitvijo oz. v zavodu bo to ostalo nejasno. Tam
bo zadevo dodatno zapletlo dolocilo, da stroske »nastanitve in pre-
hrane« placuje stanovalec (10. ¢len, 4. odstavek). Navadno v prehrano
Stejemo tudi pripravo in postrezbo obroka.

Povsem logi¢na je tudi kombinacija prevoza in spremstva, ki
ju lahko opravi en ¢lovek. Precej nesmiselna pa bi se utegnila zdeti
kombinacija institucionalnega varstva in pomo¢i na domu. V vecini
primerov tudi je, saj se kraja izvajanja storitve med seboj izkljucu-
jeta. A Ce je postala ustanova nekako tudi stanovaléev dom, to na
sintakti¢ni ravni dobi svoj smisel, pa tudi dejansko, ¢eprav izjemno
redko je lahko to produktivna resitev, ko bi stanovalec za dolocene
storitve Zelel ali potreboval zunanjo oskrbovalko. A tudi ¢e je taksna
kombinacija precej neverjetna, ni nobenega nacelnega razloga, da je
ne bi dovolili.

Splosni vtis je, da zakon ne podpira ustvarjanja kombinacij. Na-
mesto da bi omogoc¢il izbiro in ustvarjanje kombinacij med $tevilnimi
vrstami storitev, ki bi jih le taksativno nastel in omogocil upravi¢en-
cem, da skupaj z nacrtovalci med njimi izbirajo in ustvarjajo pakete
storitev po povsem osebni meri, da kombinirajo razli¢ne izvajalce, iz
razli¢nih sektorjev, nacine izvajanja za razlicne namene v enkratne
osebne pakete storitev, ponuja $tiri osnovne pakete. Se vedno se bodo
morali uporabniki prilagajati ponudbi, ne pa ponudba njihovim po-
trebam in hotenjem.

Se veg, zakon ne podpira kombinacij med glavnimi tipi oskrbe.
To velja tako za tipe oskrbe, ki jih zakon vsebuje, kakor za kombina-
cije z znacilnimi oblikami oskrbe, ki jo zagotavlja druga zakonodaja,
kot je osebna asistenca, celo za oskrbo, ki jo zagotavljajo varstveno
delovni centri ali centri za usposabljanje, delo in varstvo. Tudi ko
bi bilo to smiselno, takih kombinacij zakon ne podpira. Upravice-
nec ne more zdruziti npr. storitvi druzinskega pomo¢nika in oskrbe
na domu. Tudi ne oskrbe na domu in denarnega prejemka, to pa bi
lahko, ¢e bi prejemek bil visji, pravzaprav zagotovilo odgovore na
pravzaprav katerokoli vrsto in intenzivnost potreb. Izrecno podpi-
ra le kombinacije, ko gre za nadomestno oskrbo in pa obiskovanje
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dnevnih centrov. Vtis je tudi, da je zakon konzervativen glede kom-
binacij posamié¢nih storitev ve¢ izvajalcev ali nacinov izvajanja znot-
raj vsakega od tipov oblik oskrbe (razen seveda denarnega prejemka).

Kot je bilo zapisano, se oblike oskrbe po svoji naravi ne izklju-
¢ujejo, ekskluzivnost je posledica intence zakonodajalca. Razlozimo
si jo lahko s tem, da se je zakonodajalec trudil dati prednost javnemu
sektorju, ali s tem, da je z bloki storitev skusal ustvariti sistem, ki je
za upravljavca preglednejsi in bolj upravljiv. K tej nameri se bomo v
nadaljevanju $e vrnili, tu pa lahko predvsem ugotavljamo, da taksne
intence, pa Ceprav je namen uveljavljanja javnega sektorja plemenit (in
v marsi¢em potreben), druga pa prakti¢na za upravljavca, omejujejo
uporabnikovo moc¢ izbiranja in kombiniranja in bodo za marsikatere-
ga upravicenca moznost oskrbe zares po osebni meri mo¢no okrnile.

Ustvarjanje storitev

Zakon upraviencu s tem, da ima na voljo vire, torej sredstva za
ustvarjanje storitev, in z uvajanjem osebnega nacrtovanja pa tudi
podpore nacrtovalca oz. koordinatorja omogoca, da ne le izbira sto-
ritve, temve¢ jih lahko po svoji meri tudi ustvarja. To je za nekatere
nuja, za druge priboljsek — kljub vsemu pomemben. Ustvarjalnost je
tudi sama po sebi vrednost, je pomembna dimenzija vzpostavljanja
dolgotrajne oskrbe na vseh ravneh. Na ravni reSevanja osebne stiske
oz. lovekove konkretne situacije, tudi ko so situacije preproste in
ne zahtevajo vedjih inovacij, vsaj kanc¢ek ustvarjalnosti naredi zadevo
boljso. Uporabniku (in skupaj z njim naértovalcu) omogoca preseci
utecene okvire in potek oskrbe, omogoci vsaj trenutek »sanjanja, za-
misljanja boljSega Zivljenja in omogoca, da se vsaj drobec taksnih sanj
tudi uresnici. Ustvarjalnost je pravzaprav temelj delovnega odnosa,
nalrtovalec in uporabnik prav v ustvarjanju zacutita drug drugega in
se povezeta v potrebno zavezni§tvo. Ustvarjalne reitve (tudi prepros-
tih problemov) pa udeleZzencem tudi dajo obcutek, da so skupaj nekaj
naredili, da je produkt njihovega dela nekaj neizbrisljivo njihovega,
saj so novo situacijo prav oni ustvarili, ne pa si jo izposodili, je bili
delezni. Ustvarjalnost spremeni trgovino v delavnico, iz potro$nika
nastane produktiven uporabnik.

Zakon seveda ne more zapovedati ustvarjalnosti (ali pac?), lahko
pa jo napove in omogoc¢i. Napove, uvede jo lahko kot idejo in duso
dejavnosti, ki jo zakon regulira, deklarativno in izrecno s tem, da jo
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uvodoma razglasi za enega od pomembnih nacel, ki zakon usmer-
jajo. Na drugi strani pa jo lahko uvaja implicitno, tako da nastavi
postopke in dejanja, ki jih predvideva, tako da imajo udeleZenci mo¢
in moznost ustvarjanja — da jih spodbuja k nemotenemu izrazu volje,
usmerja v skupno delo in sodelovanje, pa tudi tako, da izide postop-
kov in dejanj ne »zapre«, da jim ne da dokonéne in predpisane obli-
ke oz. da ostanejo dovolj odprti, da jih lahko udeleZenci, predvsem
uporabniki, oblikujejo po svoje. Hkrati pa mora ustvarjalnost tudi
prakti¢no omogociti. Mora zagotoviti vire in sredstva, da udelezen-
ci lahko razvijejo ustvarjalne resitve, zagotoviti in usmeriti njihovo
usposabljanje za tak$no delovanje pa tudi ustvariti tako strukturo po-
zicij, ki bo odpirala prostor (so)delovanja, ne pa ga zapirala. Skratka,
zakon bi moral zagotoviti ustvarjalno miselno naravnanost (ang. sez)
udelezencev dolgotrajne oskrbe, hkrati ustvariti konkretne in stvar-
ne naravnave (ang. seztings) oz. polje dolgotrajne oskrbe materialno
organizirati in urediti tako, da bo omogocalo ustvarjalno delovanje.
Zakonu gotovo manjka v uvodnih ¢lenih poudarjena ustvarjalna
naravnanosti, ki bi jo denimo lahko uvedel z nastetimi naceli ne le
delovanja sistema, temve¢ tudi delovanja v njem (metodi¢na nace-
la — npr. socialnega dela, ki temeljijo na ustvarjalnem pristopu). Ali
pa tako, da bi v definiciji izrazov pojasnil, da je osebni nac¢rt doku-
ment, ki ga je treba (ustvarjalno) ustvariti. Hkrati, kot smo Ze veckrat
ugotavljali, zakon sicer v izhodi$¢u zagotovi sredstva, s katerim bi
lahko upravi¢enec (ustvarjalno!) razpolagal, vendar pa hkrati Ze v
naslednjih korakih ta sredstva veZe na zelo dolocene oblike oskr-
be, omeji njihov ustvarjalni potencial. Denarni prejemki, ki so obli-
ka, ki omogoca ustvarjalni pristop k organizaciji oskrbe, so, denimo,
tako zelo borni in nezadostni, da bodo udelezenci morali pravza-
prav »iz ni¢ nekaj ustvariti« — kot smo Ze ugotavljali, bodo ustvarjali
»sekundarne prilagoditve« (Goftman, 2019), ki bodo sicer omogo¢ile
njihovo suverenost, a pod pragom tistega, kar naj bi bila resnicna
dolgotrajna oskrba oz. taka, kot bi jo Zeleli imeti, zakonodajalec pa
zelel predvidevati. Pri dajatvah v naravi bi naceloma lahko osebni
na¢rt in nacrtovanje omogocala dolo¢eno stopnjo ustvarjalnosti, a
je njegova vsebina definirana predvsem birokratsko, teZo osebnega
nacrtovanja prenese z vstopne tocke oz. centra za socialno delo na
izvajalske organizacije, ki bodo usmerjale uporabnike k uporabi nji-
hovih lastnih storitev. Pravzaprav bo oskrbovalec druzinskega ¢lana,
kot oblika oskrbe, ki sicer v izhodi§¢u omogoca najmanj ustvarjalne
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odgovore, pravzaprav oblika, ki bo omogocala najvec¢ ustvarjalnosti,
¢e je le ne bodo preve¢ obremenili z Ze predvidenimi ali $e nepredvi-
denimi birokratskimi zahtevami. Ugotavljamo lahko, da je zakon na-
ravnan predvsem v izbiranje ponujenih storitev oziroma prilagajanje
uporabnika ponujenim storitvam. V najbolj$em primeru bo ustvarjal
podloznisko ustvarjalnost — kako obiti nezivljenjske zakonske zahte-
ve, ne bo pa omogocal uporabnikove suverene ustvarjalnosti v matici

polja oskrbe.

Osebni nacrt

Osebni nacrt je osrednji nacin, kako uresniciti idejo oskrbe po osebni
meri. Je tudi med klju¢nimi orodji zagotavljanja samostojnosti, hkra-
ti pa lahko ob (absolutno) univerzalni dostopnosti tudi, kot bomo v
nadaljevanju videli, zagotovi izhodi$¢no in refleksivno samostojnost.
Zato je klju¢no, kako zakonska materija oblikuje proces nacrtovanja
in kaksno veljavo da osebnemu nacrtu. Videli bomo, da zakon po-
manjkljivo definira osebni naért, ne zagotovi konsistence procesu na-
¢rtovanja in bo po vsej verjetnosti pri svojem uveljavljanju povzrodil
veliko zmede — dejavnosti se bodo ali podvajale ali bodo prevec po-
manjkljive, ozke, v obeh primerih pa ne bodo zagotavljale zadostnega
oz. prevladujocega vpliva uporabnika.

Razlika v slogih osebnega nacrtovanja

Osebni nacrt je izraz, ki se je Ze uveljavil v naSem prostoru. Vsaj na
konceptualni ravni je nadomestil pretekla poimenovanja, npr. »indi-
vidualni nalrt«, »individualni program storitev«. Ceprav ta niz izra-
zov oznacuje enotno idejo, na terenu pogosto razli¢ni izrazi ustvar-
jajo zmedo in praktiki mislijo, da gre pri razlikah v poimenovanju za
korenito razli¢ne prakse. Se pa je hkrati razsiril obseg pomena tega
izraza. »Osebni nacrt« lahko za nekoga iz ene tradicije nacrtovanja
pomeni povsem nekaj drugega kakor za nekoga iz druge.

Imamo npr. metodo osebnega nacrtovanja, kakor smo jo razvili
na Fakulteti za socialno delo (Brandon in Brandon, 1994; Skerjanec,
1997; 2006; 2010; Flaker idr., 2013). Taki naérti so celostni, teme-
lijjo na zgodbi uporabnika, njegovih ciljih, so pogosto kompleksni
in navadno predvidijo ve¢ razli¢nih izvajalcev. Na drugi strani izraz
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»osebni nacrt« uporabljajo nekateri izvajalci oskrbe na domu in in-
stitucionalnega varstva, a je njegova oblika povsem drugacna, vsebina
in doseg pa v primerjavi s prvim precej okrnjena. Gre pravzaprav za
kratek formular, v katerem uporabnik in koordinator zavoda vpiseta
storitve, ki naj bi jih zavod za uporabnika izvajal, njihovo pogostost
in Cas izvajanja in $e morebiti nekatere posebnosti izvajanja. Tak
nacrt ne obsega ne storitev drugih izvajalcev ne potrebnih sredstev,
pripomockov, ne vsebuje ciljev, ki jih ¢lovek s storitvam hoce uresni-
¢iti. Je bolj podoben dogovoru o izvajanju storitev nekega izvajalca
kot pa naértu v standardnem pomenu te besede.

Zakonska definicija osebnega nacrta bi morala biti blize prvemu
pomenu izraza. Osebni naért mora izhajati iz ¢lovekove Zivljenjske
situacije, izrazati njegove prioritete oz. cilje, mora biti prav njemu
prilagojen, hkrati celosten in dovolj natancen v predvidevanju sto-
ritev, izvajalcev, pogostosti, trajanja in kraja izvajanja. Hkrati pa se
zavedamo, da oblika, ki velja za kompleksne situacije, ni ustrezna
za vse upravicence oz. da vecini ne bo potreben povsem celosten in
kompleksen nacrt.

Razlike v intenzivnosti nacrtovanja in kompleksnosti nacrtov

Za veliko upravicencev, najbrz za vecino, lahko predvidevamo, da
bodo hoteli manjse Stevilo natan¢no dolocenih storitev, za katere
bodo Ze brez nacrtovalca vedeli, da jih potrebujejo. V takem primeru
je naloga nacrtovalca zgolj ta, da te naloge zapise, pomaga upravicen-
cu izbrati izvajalce oz. ustvariti kaksno novo nestandardno storitev,
ob tem pa le na kratko preveriti, ali upravicenec potrebuje $e kaksno
resitev oz. podporo na katerem drugem podrodju Zivljenja, o katerem
sam uporabnik ni razmigljal. V taks$nih primerih je ¢as nacrtovanja
kratek, nacrt pa tudi jedrnat. S personaliziranimi dodatki podoben
tistim, ki jih zdaj izdelujejo nekatere agencije za oskrbo na domu.
Manjsi, a $e vedno precejSen del upravicencev bo potreboval
kompleksnejse nacrte. Podrobno bo treba raziskati njihov Zivljenjski
svet, pogosto omogociti, da »za¢nejo sanjati«, da si lahko predstavijo
drugaéno Zivljenje, premagajo pridobljeno skromnost in nemoc¢ ipd.
V tak$nih nacrtih bo ve¢ preizkusanja raznih resitev, za izdelavo na-
¢rta bo treba ve¢ eksperimentiranja in opazovanja, ve¢ usklajevanja
med raznimi izvajalci ipd. Sam proces nacrtovanja bo dolgotrajne;jsi,
strokovno zahtevnejsi, zahtevnej$a bo koordinacija izvedbe nacrta.
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Nacrt bi bil v taksnih primerih podoben osebnim nacrtom, kot smo
jih razvili v eksperimentu neposrednega financiranja ali za potrebe
koordinirane obravnave v skupnosti (Flaker idr., 2011, str. 111-128).
Da bi tako kratki kakor kompleksnejsi nacrti bili tako naravnani, bo
ob ureditvah, ki jih naj bi zakon omogocal, pomembna tudi usmer-
jenost na¢rtovalcev. Dobra zakonska definicija osebnega nac¢rta mora
usmerjati tudi vsebino njihovega izobrazevanja. Tega morajo voditi
tisti, ki metodo osebnega na¢rtovanja poznajo do obisti.

Zakon mora torej omogociti oboje. Na eni strani se je treba
izogniti »nepotrebnemu kompliciranju«, na drugi strani skodljivemu
poenostavljanju. Zahtevati mora minimalno, omogocati maksimal-
no. Zakon mora torej zacrtati minimalno vsebino osebnega nacrta,
hkrati pa omogociti, da uporabnik, glede na svojo Zivljenjsko situaci-
jo, izdela tudi kompleksnejsi in podrobnejsi naért. Tak naért ne more
biti zapovedan, mora pa biti omogocen.

Temeljni in izvedbeni nacrt

Nacrti se torej razlikujejo po slogu in kompleksnosti oz. intenzivnosti
nalrtovanja. Zakon predvideva tudi razlikovanje v stopnji dodela-
nosti oziroma glede na njihovo mesto in funkcijo v postopkih zago-
tavljanja storitev (»nacrt priporocenih storitev« nasproti konénemu
»osebnemu nadrtu«). V tradiciji osebnega nacrtovanja tudi poznamo
dva dela nalrta — pripovednega in izvedbenega (Flaker idr., 2013).
Prvi je pravzaprav osebna predstavitev uporabnika in raz¢lenitev nje-
gove zivljenjske situacije, na podlagi nje pa izvedemo uporabnikove
osebne cilje. V izvedbenem delu nacrta pa te cilje operacionaliziramo,
jih na pregleden nacin razdelamo po nalogah, storitvah, izvajalcih,
rokih in sredstvih, potrebnih za izvedbo nacrta.

Menimo, da je »naért priporocenih storitev, kot ga vsebuje za-
kon, redundanten in preve¢ neobvezujo¢. Tudi ne omogoca hitrega
ukrepanja, odzivanja na zZgoce stiske ljudi. Pri ljudeh, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo, gre resda za resitve, ki potekajo na dolgi rok, a
pogosto mora ukrepanje biti hitro, u¢inkovito, osebno, po meri ¢lo-
veka, hkrati tudi preprosto, da ga ¢lovek razume, da si zna predstav-
ljati, kaj se dogaja, kaj bo sledilo. Pa¢ pa tak nacrt podvaja delo dveh
strokovnjakov oz. sili uporabnika v dvojno dozo posvetovanja, hkrati
pa ne ustvari pomembne razlike oz. Cesa vec, kot so neobvezne usme-
ritve za drugega nacrtovalca.
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V isti sapi lahko ugotavljamo, da je podroben in dokoncen nacrt
redundanten v veliko situacijah, ko bo upravicenec izbral denar-
ni prejemek ali oskrbovalca druzinskega clana. V takih situacijah
bo veckrat potrebna le izhodis¢na usmeritev, splo$ni parametri iz-
vajanja oskrbe, podrobnejsi nacrt pa bi moral biti le opcija za tiste
uporabnike, ki bi jo hoteli. Podrobnejsi naért bi bilo smiselno izra-
biti, ko obstaja tveganje izkori$¢anja uporabnika (tudi oskrbovalca),
torej ko je primerno, da so naloge oskrbovalcev natan¢no dolocene
z namenom, da se izognemo nesporazumom, razli¢nim pric¢akova-
njem ipd. Dopustiti je treba tudi moznost izkustvenega spreminjanja
natan¢nosti nacrta — se pravi, da imajo udeleZenci moznost po do-
lo¢enem obdobju urejati svoje sodelovanje drugace — natan¢neje ali
bolj ohlapno. Vegjo ali manjso natan¢nost lahko, seveda, zahteva tudi
vedja ali manj$a kompleksnost situacije oz. temeljne zasnove nacrta,
ki lahko zahteva ve¢ ali manj koordinacije izvajalcev.

Zato predlagamo, da bi Ze na vstopni tocki ocenjevalec oz. na-
¢rtovalec z upravi¢encem ustvaril temeljni osebni naért. Ta naj bi bil
pozneje podlaga ali za izvajanje oskrbe na nacin denarnega prejemka
oz. oskrbovalca druZinskega ¢lana ali za izdelavo podrobnejsega iz-
vedbenega nacrta, ki bi ga uporabnik uresniceval s pomocjo ene iz-
med predvidenih organizacij dolgotrajne oskrbe. S tem bi izkoristili
spoznanja, ki jih je ocenjevalec oz. na¢rtovalec dobil ob obisku oz.
ocenjevanju potreb, njegovo neodvisnost oz. nevpletenost v nepos-
redno izvajanje oskrbe in njegov pregled nad celotno sfero dolgotraj-
ne oskrbe. Uporabniku bi s tem zagotovili ve¢jo moznost izrazanja
svoje volje, ve¢jo pogodbeno mo¢ (substanco) pri dogovarjanju z iz-
vajalci — torej vedjo orientiranost in vedji vpliv nad potekom stopanja
v sistem in nad tem, kar mu bo sistem zagotavljal.

Temeljni osebni nacrt naj bi torej vseboval osnovni opis ¢loveko-
ve situacije, njegove prioritete oz. cilje in osnovne modalitete oskrbe
(ne zgolj izbiro med razli¢nimi paketi storitev: med institucional-
no oskrbo, oskrbo na domu, denarnim prejemkom ali oskrbovalcem
druZzinskega ¢lana, temve¢ tudi posebne usmeritve za izvajalce, prefe-
rence nacinov izvajanja posameznih storitev idr.). Predvideti bi moral
tudi klju¢nega izvajalca (po moznosti osebo z imenom in priimkom,
ki naj bi oskrbo koordinirala) in najpomembnejse roke izvedbe oz.
strategijo izvajanja. Kratek temeljni osebni naért naj bi vseboval kra-
tek opis Zivljenjske situacije in predvsem naloge, ki jih upravicenec
zeli poveriti pomoc¢nikom, in pa iz njih izvedene storitve in mozne
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izvajalce. Daljsi, celostni temeljni nacrt pa vsebuje opis Zivljenjske
situacije, ugotovljene cilje in prioritete uporabnika, splo$no strategijo
izvajanja nacrta, predvidene naloge in storitve, okvirno ¢asovno raz-
poreditev nalog in roke za njihovo izvajanje, v primeru organizirane
oskrbe predvidenega krovnega izvajalca, v primeru druzinskega oskr-
bovalca njegove osnovne podatke, v primeru denarnih prejemkov pa
morebitno klju¢no osebo, ki bi uporabniku pomagala pri organizaciji
oskrbe in Zivljenja.

Osebni nacrt je narocilo

Osebni naért kot dokument ni ne pogodba ne dogovor o izvajanju sto-
ritev, pa Ceprav zakon tako nakazuje (»osebni nacrt sklene ...«). Osebni
nacrt je predvsem in izklju¢no izraz volje upravi¢enca po tem, kaksno
oskrbo hoce oz. potrebuje. Od pogodbe ali dogovora se razlikuje prav
po tem, da gredo Zelje v eno smer in njegov predmet ni oblikovan
vzajemno, med dvema strankama, v maniri guid pro quo. Pravzaprav
je narocilo upravicenca (in torej centra za socialno delo, ki potrdi up-
raviCenost), naro¢ilo storitev (oz. pripomockov), ki jih potrebuje. Mo¢
narocanja je posledica ocene upravicenosti, dolznost pooblas¢enih iz-
vajalcev pa je taksno storitev zagotoviti, pa Ceprav ni v standardnem
naboru storitev izvajalca. Dogovor o izvajanju storitev lahko naro¢-
nik (upravi¢enec) in izvajalec skleneta le o nalinu izvajanja storitev,
na podlagi potrjenega osebnega nacrta. Dogovora ne smeta skleniti o
vsebini nacrta, torej o tem, katere storitve bo uporabnik prejemal.

Fakti¢no je temeljni osebni nacrt sprejet, ko ga potrdita upra-
vi¢enec in ocenjevalec. Ko je izvajalcev posamicnih storitev vec, ga
lahko predstavita na timski konferenci, ki je forum potrditve nacelne
pripravljenosti za izvajanje predvidenih storitev.

Koordinator in ocenjevalec na centru za socialno delo

Ureditev oz. delitev vlog in nalog, kot jih predvideva zakon, je dis-
funkcionalna z ve¢ vidikov. Po nepotrebnem komplicira situacijo,
predvsem pa daje preve¢ moci izvajalcem oz. ve¢a odvisnost uporab-
nika od izvajalca.

1z tujih (Kanada, Anglija; Brandon, 1994; Glasby in Littlechild,

2002) in domacih izkusenj (pilot neposrednega financiranja,
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koordinator dusevnega zdravja v skupnosti, preobrazba Doma na
Krasu — Dutovlje)* lahko ugotavljamo, da je najidealnejsa delitev
nalog in vlog taka, ki ocenjevanje in tudi nacrtovanje razlikuje od
izvajanja oz. ki uvaja dva lika — enega, ki je odgovoren za nalrtova-
nje in spremljanje izvajanja nacrta — nacrtovalca (lahko tudi naro¢-
nika, posrednika, brokerja storitev), in drugega, ki je klju¢ni delavec
(koordinator izvajanja nacrta ipd.). Naloga prvega je strateska (na
osebni ravni): izdelava nalrta, uveljavljanje prioritet uporabnika, iz-
biranje in $e bolj ustvarjanje storitev. Naloga drugega je dejansko in
sprotno (vsak teden, vsak mesec) usklajevanje oz. koordinacija izved-
be naérta in prilagajanje na¢rta dnevnim okolis¢inam. Prvi se po fazi
naértovanja in potrditve nacrta ne udelezuje oskrbnih dejavnosti, je
pa na voljo ob zapletih, nejasnostih in drugih stiskah. Drugi je v fazi
nacrtovanja vkljucen le obrobno, predvsem glede svojih nalog, njego-
va vloga postane pomembna v fazi izvajanja, pri tem pa je pogosto
tudi izvajalec posameznih nalog nacrta. Klju¢na delavka pri oskrbi
na domu bi npr. lahko bila oskrbovalka, ki je bolj stalna, ki skrbi za
kontinuiteto storitev, v tem primeru tudi za usklajevanje. V doloce-
nih, bolj zapletenih primerih bi tako vlogo opravljala tudi strokovna
delavka v isti organizaciji. V tem primeru bi bilo smotrno, da izvaja
tudi nekatere naloge oskrbe.

Ceprav se je bati, da bi koordinator, kot je zamisljen v zakonu,
dajal pri nacrtovanju prednost storitvam, ki jih izvaja njegova orga-
nizacija, je od sklopov storitev, ki jih zakon predvideva, njegova na-
loga $e najbolj upravicena, ko bi upravicenec izbral oskrbo na domu
ali oskrbo z namestitvijo, torej nosilnega izvajalca paketa storitev. Ta
dobro pozna tako organizacijo kot tudi primerljive storitve v drugih.
Od stere oskrbovalcev druzinskih ¢lanov je pa povsem locen, njegova
umescenost v organizacijo, ki izvaja formalno obliko oskrbe, pa je

24 Koordinatorji na podroc¢ju dusevnega zdravja so dobili v zakonu nalogo, ki zdru-
7uje obe vlogi. To se je glede na obremenitve in tudi smotre pokazalo za nedelujo-
¢e. Koordinatorji so bodisi prevzeli vlogo naértovalca in v naértu doloéili klju¢ne
delavce, ki so skrbeli za tekoco izvedbo, bodisi so zaradi razmer postali klasi¢ni
vodje primera (delo s posameznikom, casework). V Dutovljah smo predvideli ko-
ordinatorje oskrbe v skupnosti, ki naj bi skrbeli za izvajanje osebnih naértov na
terenu. Pokazalo se je, da je bolje to nalogo zaupati klju¢nim delavcem, to pomeni
podelitev taksnih nalog in pristojnosti §ir§i skupini sodelaveev (tudi krepitev niz-
jega kadra), predvsem pa tistim, ki lahko vzdrzujejo kontinuiran in tesen delovni
odnos. S tem smo se tudi izognili nepotrebni in dodatni hierarhiji med sodelavci
(Flaker in Rafaeli¢, 2023).
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lahko celo moteca. Podobno velja, ko bi se upravicenec odlocil za de-
narni prejemek. V obeh primerih se je tudi bati, da bi tako umescen
nacrtovalec skusal prepricati upravicenca, naj se raje odloci za stori-
tve, ki jih ponuja njegova organizacija — npr. da zapolni kapacitete
zavoda, ali pa povsem banalno, ker storitve svoje organizacije dobro
pozna in lahko jamdi zanje. (To pa glede na finanéno »podhranje-
nost« obeh oblik dolgotrajne oskrbe ne bi bila zahtevna naloga.)

Tako, kot je zakon zamisljen, bi bila precej boljsa resitev, da bi te-
meljno nacrtovanje potekalo ob oceni upravicenosti, obisku na domu.
Pomembnost tega, kar zakon poimenuje »nalrt priporocenih stori-
tev, bi morali okrepiti in zasnovati ne zgolj kot priporocila. Temeljni
osebni naért bi moral biti bolj zavezujo¢. Poleg ocene upravic¢enosti bi
moral vsebovati (tako kot je predvidevala predpilotna studija) $e opis
zZivljenjske situacije, najpomembnejse cilje in prioritete upravicenca,
splo$no strategijo izvajanja nacrta in prednostne izvajalce (Lebar idr.,
2017, str. 97-102). To je ve¢ kot dovolj za situacijo, ko se upravi¢enec
odloca za denarni prejemek. Lahko je tudi dovolj za opcijo oskrbo-
valca druzinskega ¢lana, vsaj ko gre za Ze uteceno situacijo oskrbe.

V kompleksnejsih situacijah pa se lahko v troje (upravicenec,
predvideni oskrbovalec, nadrtovalec) odlo¢ijo, da bodo skupaj izdela-
jo podrobnejsi nacrt. V primeru denarnega prejemka, bi bila naloga
nacrtovalca oz. ocenjevalca, ki bi deloval na vstopni tocki oz. centru
za socialno delo, da obcasno obis¢e upravicenca, pri tem pa ne pre-
verja porabe denarja, temve¢ ali se njegovi cilji uresnicujejo, zado-
voljstvo nad re$itvami, ki jih je nacrt predvidel ali pa jih je sam ustva-
ril. Podobno nalogo ima tudi v primeru oskrbe druzinskega ¢lana, le
da tukaj zagotavlja tudi podporo oskrbovalcu, ki mu tudi o svojem
delu poro¢a. V primeru, ko gre za organizirano oskrbo (na domu ali z
namestitvijo), na¢rtovalec, ki je tudi ocenjevalec, preda osnovni naért
koordinatorju v organizaciji, ki ga skupaj z uporabnikom dopolni
predvsem v izvedbenem delu. Koordinator o izvajanju nacrta seveda
poroc¢a nalrtovalcu na centru za socialno delo.

Taka ureditev bi dala ve¢ podlage (substance) vstopni tocki na
centru za socialno delo. Ta je zdaj na meji uradniske funkcije. Oce-
njevalec na vstopni tocki zgolj informira, oceni in usmeri. V resitvi,
ki jo tukaj predlagamo, bi imela vstopna tocka tudi pristojnost, da
skupaj z upravic¢encem storitve naroca, pri tem pa zagotavlja, da se bo
narocilo izvrsilo po volji uporabnika. Je arhitekt storitev, ki izvajalce
ob spremljanju izvajanja lahko usmerja v duhu nacrtovanega. Taka
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zasnova tudi omogoca, da se ustvarijo dodatne sinergije z nalogami
centra na podrodju koordinacije dusevnega zdravja, osebnih asisten-
tov, skrbnistva in koordinacije »pluralnih storitev v skupnosti«. Nekaj
sinergi¢nega delovanja je moznega takoj, $e ve¢ pa, ko se napake pri
zasnovni teh vlog centra Se popravijo. Centru omogoca tudi spodbu-
janje ali celo vzpostavljaje podpornih skupin tako uporabnikov kakor
njihovih druzinskih oskrbovalcev.

Univerzalnost

Kljub temu, da zakon $e zdale¢ ne uresnicuje pogumnejsih aspiracij
po tem, da bi omogocal resni¢no univerzalne dajatve prebivalstvu,
pa ga lahko imamo za pomemben korak k temu idealu. Integriral
je (za zdaj le v zakonskem besedilu, v resnici pa jih $e mora) nekaj
obstojecih dajatev, ki jih je urejalo ve¢ pravnih aktov, poenotil dostop
do njih in nacin vstopa v zdaj na novo oblikovan sistem. S tem in pa
s preoblikovanjem pogojev upravi¢enosti naj bi, vsaj nacelno, omilil
stopnjo stigmatizacije zaradi pomodi, ki je je clovek prav zato lahko
delezen, zagotovil geografsko in tudi sicer enakomernejsi dostop do
dajatev, kot tudi zagotovil vec¢jo stalnost in trdnost oskrbe. Hkrati
pa je v njem opaziti teznjo po starih obrazcih fragmentacije oskrbe,
pogojevanja upravicenosti in razvr$¢anja upravicencev, nepotrebne
krnitve obsega in dosega storitev, birokratskega zapletanja postop-
kov in izvedbe storitev kakor tudi teznjo po kréenju nabora izvajalcev
namesto njegovega $irjenja oz. vkljucevanja zelo razli¢nih izvajalcev.

Integracija

Ne glede na to, ali so storitve po svoji naravi socialnodelovne, zdra-
vstvene, pedagoske ali kaj drugega, ne glede na to, ali jih tipi¢no izva-
ja ta ali ona stroka, v tej ali oni ustanovi, je za uporabnika pomembno,
da so na istem pladnju, s katerega izbira, da se med seboj povezujejo
v celoto, so med seboj usklajene — torej, da si vsaj niso v navzkrizju,
temvec da jih prepleta nit, ki izhaja iz uporabnikove situacije, iz nje-
govega zivljenja, da uporabniku ni treba z vsakim strokovnjakom, ki
stopi v njegovo Zivljenje, na novo zaleti zgodbe, jo povedati v jeziku
njegove stroke in obravnavati kak dogodek, razseznost svojega Zivlje-
nja, kot izolirano danost, izvzeto iz sicer$nje celote Zivljenja.
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Ne glede na to, koliko je integracija, ki jo zakon vzpostavlja na
ravni sistema, pomanjkljiva in integrira le malo prej razprsenih seg-
mentov (znotraj socialnega varstva, z zdravstvom, vzgojo in izobra-
Zevanjem pa tudi stanovanjskim, prometnim in drugimi sektorji), pa
ima zakon nastavke za integracijo oskrbe, ¢e ne Ze sistema ali polja
oskrbe, na ravni posameznih uporabnikov. Glavna tocka taksne inte-
gracije je enotna vstopna tocka. Ta vsaj naceloma omogoca, da lahko
uporabnik izbira z enega pladnja, omogoca tudi, da dolo¢i potek svo-
je oskrbe na svoj lastni nacin, da nekdo ta potek spremlja, mu je ob
njem v oporo in skupaj z njim usklajuje delo njegovih pomoc¢nikov v
zanj smiselno celoto. Ob tem, da ima upravicenec prav z ugotovljeno
upravienostjo na voljo sredstva za ustvarjanje svoje oskrbe, je to z
vidika uporabnika najvecja inovacija, ki jo zakon uvaja in ki bi lah-
ko pomembno spremenila nacin oskrbe. Ker pa zakon integracije na
ravneh organizacije in povezovanja strok in sektorjev ne izpelje do-
sledno, ostaja vprasanje, koliko bo mogoce integracijo izpeljati tudi
na osebni ravni.

Ze to, da je vstopna tocka na centru za socialno delo, je lahko
v o&eh uporabnika integrativni moment. Ce bi bila v zdravstvenem
domu, bi upravi¢enec dojemal svoj obisk bolj kot zdravstveno zadevo,
tako bi bilo tudi ozradje in naravnanost osebja (pa ¢eprav bi bile v
timu tudi socialne delavke). Vstopna to¢ka na podro¢ni enoti Zavoda
za zdravstveno zavarovanje bi vzbujala pri¢akovanja, da gre predvsem
za zdravstveno-birokratsko zadevo. Na centru za socialno delo pa bi
osnovno pric¢akovanje moralo biti, da smo tja prisli, da si bolje orga-
niziramo Zivljene in da tam za ta namen dobimo oporo razli¢nih vrst.

Na zalost so v zadnjih desetletjih centri za socialno delo dobili
pridih socialne administracije, uradniske ustanove, ki odlo¢a o upo-
rabnikovih pravicah. Zal nekatere ureditve, kljub uvajanju e drugac-
nih vsebin, tudi v tem zakonu $e vedno potrjujejo tako usmerjenost
centra.” V tako zasnovanem formalnem okviru bo zavarovanec od
centra pri¢akoval predvsem oceno in odlo¢bo o upravi¢enosti (za
povrh pa bo dobil tudi »naért priporocenih storitev, torej razmeroma
neobvezujoco zasnovo osebnega nacrta). In ni¢ kaj veliko drugega.

25  Vsebuje pa tudi odmik od birokratizma, ker bodo ocenjevalci upravicenosti prisli
k zavarovancu na dom (oz. tja, kje zares Zivi). Zaletni stik torej ne bo potekal na
uradnem in za uporabnika tujem terenu. To omogo¢a tudi druga¢no zaznavo in
zasnovo procesa — utemeljeno v ¢lovekovi neposredni stvarnosti, s tem pa tudi
upostevanje njegove perspektive.
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Zakonsko besedilo integrira, spravi vkup $tiri oblike oskrbe, ki
jih je prej urejala zakonodaja socialnega in »invalidskega« varstva, ni
pa zajelo (zamujena priloznost!?) ve¢ oblik oskrbe, ki po svoji naravi
sodijo v definicijo dolgotrajne oskrbe. Najocitneje se je to zgodilo
z osebno asistenco — ta je dolgotrajna in je oskrba. Podobno velja
tudi za delo varstveno-delovnih centrov in centrov za usposabljanje,
delo in varstvo pa tudi raznih programov, ki so se razvili v vseh teh
letih ve¢inoma v nevladnem sektorju. Stanovanjske skupine, skupine
za vzajemno pomoc¢, samopomo¢ in podporo, projekti druzabnistva,
prostovoljstva, spremstva ipd. so pomembni deleZi v polju dolgotraj-
ne oskrbe.

Glede na to, da je zakon (kot besedilo) le odlus¢il nekaj oblik
oskrbe iz socialnega varstva, lahko ugotavljamo, da je u¢inek pravza-
prav nasproten nameravani integraciji, da gre pravzaprav za dodatno
fragmentacijo sistema. Namesto, da bi dobili nov sistem, ki naj bi v
celoti pokrival dolgotrajne stiske, v katerega bi preselili vse tozadevne
dajatve, imamo zdaj dva vzporedna sistema, ki obravnavata nadvse
podobno, ¢e ne identi¢no snov.* Za uporabnika to pomeni nevse¢-
nosti in preglavice pri urejanju oskrbe, lahko pa tudi onemogocanje
(zaradi ekskluzivne narave nekaterih storitev), da bi res sestavil paket
storitev, ki mu bo povsem ustrezal. Zakonska snov — storitve in dru-
ge dajatve, neskladja v pojmovanju upravic¢enosti in pretok sredstev,
ki uposteva interese predvsem nekaterih izvajalcev, je pomanjkljivo
integrirana. Take pomanjkljivosti bodo v neposrednem sre¢anju med
nacrtovalci in uporabniki na vstopni tocki in pri trasiranju procesa

26  Zato bi upraviceno lahko kritizirali proslulo definicijo dolgotrajne oskrbe, ki se je
dokonéno uveljavila prav z zadnjimi razlicicami zakona in ki dolgotrajno oskrbo
definira predvsem kot vzdrzevalno dejavnost, ki ¢loveku omogoca preZiveti, ne
pa ziveti (biti dejaven in vklju¢en v druzbena dogajanja). Taksna definicija brzko-
ne ni bila zares intenca zakonodajalca, temve¢ je izraz pomanjkanja poguma, da
bi uveljavil bolj propulzivno definicijo, oz. $e bolj po resnici, da se ni imel mo¢i
postaviti po robu mo¢nim interesom nekaterih akterjev po ohranjanju obstojecega
stanja oz. poloZzaja, ki ga zdaj v sistemu imajo in ga bi nov sistem, ¢e bi korenito
spreminjal pokrajino dolgotrajne oskrbe, ogrozil. Ne glede na to, da je restriktivna,
vzdrzevalna definicija bolj posledica in manj namen, pa zdaj v zakonu obstaja in
usmerja delovanje sistema oz. onemogoca uporabniku polno in ¢loveka vredno
Zivljenje. Zato se je proti njej treba boriti tako pri popravkih zakona kakor pri
uveljavljanju zakona (podzakonskih aktih, vzpostavljanju novih sluzb, nacrtova-
nju in razvoju sistema pa tudi na posamicni ravni — pri vzpostavljanju konkretnih
odgovorov). Podlago za taksno popravljalno ravnanje pa lahko najdemo v tem, da
taksna vzdrzevalna, zgolj preZivetvena definicija v zakonu ni povsem eksplicitna, Se
vet, je v nasprotju s poglavitnimi imperativi zakona, nameni, ki naj bi jih uresnicil.
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oskrbe ustvarjale pomembne interference — zagate, nesporazume in
frustracije; ustvarjala bo »spodletela srecanja« in kategorije takih ali
druga¢nih upravicencev, uporabnikov.

Medsektorska integracija, ki smo jo od zakona pricakovali, je
tudi bolj ali manj spodletela. Pomembna novost je, da bodo uporab-
niki dolgotrajne oskrbe upraviceni do storitev fizioterapije in delovne
terapije tudi pri oskrbi na domu, ne le v zavodih, kot je bilo to do zdaj
urejeno. Navzocnost zdravstvenih delaveev v timih dolgotrajne oskr-
be je seveda nujna in za uporabnike dobrodosla, a gre pri tem zgolj za
integracijo nekaterih zdravstvenih profilov v sektor dolgotrajne oskr-
be, ne pa za integracijo med sektorji. Tako bodo uporabniki morali se
vedno glede zdravstvenih tezav, povezanih z dolgotrajno stisko, ure-
jati posebej, v zdravstvenem sektorju, pri zdravnikih in specialistih,
pa tudi s patronaznimi sestrami. Prav je namre¢, da specialisti, deni-
mo za sluh, sluzne aparate, vid in vizualne pripomocke, za paliativno
nego ipd., delujejo v zdravstvu, a bi moral zakon o dolgotrajni oskrbi
predvideti, kako se bodo povezovali z izvajalci dolgotrajne oskrbe,
sodelovali v njihovih timih, predvsem pa bi moral zakon uporabni-
kom omogociti gladek, pravocasen in z njihovim Zivljenjem povezan
oz.v njem utemeljen dostop do njihovih storitev.

Podobno velja tudi za strokovnjake pedagoske smeri (specialni
pedagogi, surdopedagogi, logopedi, socialni pedagogi)?, ki sicer delu-
jejo v drugih sektorjih, je pa njihov prispevek, ceprav obcasen, redno
pomemben pri naértovanju in izvajanju dolgotrajne oskrbe (ne le pri
otrocih). Dolgotrajne stiske prinasajo uporabnikom tudi ve¢ pravnih
zapletov (skrbnistvo, napotitev v ustanovo proti volji, urejanje razmerij
z bliznjimi ipd.). To nas $e enkrat napotuje na potrebo po zagovornis-
kih sluzbah — ne gre namre¢ le za pravno-tehni¢na vprasanja, temve¢
tudi za vprasanja diskriminacije, krSenja pravic uporabnikov, ki izha-
jajo iz njihove zmanjSane pogodbene modi, torej njihove Zivljenjske
situacije, in iz razmerij, ki jih imajo z drugimi. Zakon (4. odstavek
15. ¢lena) sicer zagotavlja formalno »oskrbo na domug, v resnici pa

27  Zakon pa uvede profila, ki $e nista preizkusena na podrocju dolgotrajne oskrbe —
kineziologe (utitelje gibanja oz. telovadbe — morda kot nadomestilo za drage in
redke fizioterapevte — ne uvaja pa npr. priucenih oz. usposobljenih maserjev, ki bi
lahko delali po navodilih fizioterapevta) in socialne gerontologe, ki s tem aktom
niso ve¢ zgolj studijska smer, temve¢ dobijo formalno poklicno substanco (ne da bi
pri tem preverili, kaksna je dejanska). Zakon njihove navzocnosti v obrazlozitvi ne
utemeljuje, zato jo imamo lahko za izkaz naklju¢nih parcialnih interesov nosilcev
teh strok.
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terensko (tam, kjer se upravi¢enec nahaja), ko je ¢lovek v zaporu ali
priporu, a ne predvidi nacina sodelovanja s pravosodjem.*

Zakonodajalcu oz. snovalcem zakona se torej ni posrecilo inte-
grirati vseh dajatev dolgotrajne oskrbe niti ustvariti novega enotnega
sektorja oskrbe z integracijo klasi¢nih podrocij kot tudi ne ustvariti
moznosti za interdisciplinarno sodelovanje v sami izvedbi oskrbe (ra-
zen vklju¢evanja zdravstvenih profilov na centre za socialno delo®).
Kot kaze, se je zgodilo prav nasprotno. K obstoje¢im sektorjem smo
dodali $e enega, ustvarili bloke med seboj nepovezljivih storitev in
prav malo olajsali sodelovanje razli¢nih strok. S tem je labirint oskr-
be, ki ga mora uporabnik prehoditi, dobil se ve¢ meandrov, v katerih
se njegove potrebe lahko izgubijo. V takem labirintu osebni naért de-
luje kot Ariadnina nit. Omogoca integracijo storitev prav na osebni
ravni, in to je tisto, kar $teje.

Osebni nacrt, Ce je narejen s perspektive uporabnika in ¢e je do-
volj celosten, lahko, kakor Ze pred sprejetjem zakona, namre¢ upo-
rabniku, lastniku nacrta zagotovi celostni, hodogramski pregled poti,
ki jo mora prehoditi. To je bil tudi eden od razlogov, da smo v predpi-
lotni studiji predlagali, naj bo osebni nacrt univerzalna pravica za vse
zavarovane, da ima torej vsakdo moznost stopiti do vstopne tocke,
kjer mu pomagajo narediti osebni nacrt, pa naj bo sicer upravicen
do dajatev dolgotrajne oskrbe ali ne (Lebar idr., 2017, str. 100-102).

Tega predloga Zal zakonodajalec ni izrecno uposteval oz. oseb-
nega nacrta ni deklarativno predstavil kot ob¢o pravico zavarovancev.
Je tudi ni izrecno odrekel, a postopek, ki ga je zacrtal, implicitno
uvaja prav to, da je osebni nalrt posledica upravi¢enosti (ne pa zelje
po tem, da si ¢lovek uredi Zivljenje), saj bodo na enotni vstopni tocki
z lestvico najprej ocenjevali prav upravicenost, Sele potem izdelali
provizori¢ni nacrt (v jeziku zakona »nalrt priporocenih storitev«),

28  Ob odhodu v bolni$nico pa pravice dolgotrajne oskrbe mirujejo. Na prvi pogled
se to utegne zdeti logi¢no, saj tam prejema oskrbo, ki jo zagotavlja bolni$nica.
A Ceprav je ¢lovekovo telo v bolni$nici, njegovo Zivljenje poteka tudi zunaj nje.
Namesto mirovanja bi moralo obstajati zmanj$anje intenzivnosti, saj je treba zago-
toviti kontinuiteto oskrbe oz. stikov z oskrbovalci in pa tudi z domacim okoljem.
Uporabnik, ki nima sorodnikov oz. stikov z njimi, na primer potrebuje obiske — pa
ne le zaradi pocutja, tudi zaradi prakti¢nih razlogov, denimo urejanja zadev doma.

29 To je velika inovacija, ki jo prinasa zakon. A se nekateri kolegi s centrov bojijo,
da bo s tem socialno delo kot vodilna stroka na centrih za socialno delo $e bolj
izgubilo svojo specifi¢no izrazno mo¢.
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zaresnega pa naj bi upravienec naredil $ele z izbranim izvajalcem.*
Usoda funkcije osebnega nacrta kot integrativnega momenta ob sto-
panju v sistem dolgotrajne oskrbe je torej, ob okolju oz. zakonskih
ureditvah, naravnavah, ki te funkcije ne podpirajo, precej v rokah
delavcev na vstopnih tockah, koordinatorjev dolgotrajne oskrbe in
tistih, ki bodo nov sistem uveljavljali oz. bo to posledica njihove na-
ravnanosti glede tega, ali bodo osebni nacrt uporabili kot generi¢no
orodje, ki presega okvir dajatev, do katerih smo upraviceni iz naslova
zavarovanja za dolgotrajno oskrbe, oz. ki omogoca celostno dolgo-
trajno oskrbo.

V mislih in dejanjih, konceptualno in funkcionalno je namreé¢
treba razlikovati med zavarovanjem za dolgotrajno oskrbo, sistemom
dolgotrajne oskrbe in njenim poljem. Zavarovanje zagotavlja pred-
vsem sredstva oz. je vir, materialna substanca dolgotrajne oskrbe, sis-
tem je nacin plasiranja teh sredstev z namenom zadovoljevanja po-
treb prebivalstva po taksni oskrbi, polje dolgotrajne oskrbe pa obsega
vse dogodke in odnose, ki so z dolgotrajno oskrbo povezani.

Morda te razlike najlaze ponazorimo s problemom neformalne
oskrbe. Zavarovanje za dolgotrajno oskrbo je nastalo zaradi univer-
zilirajoCe se nezmoznosti »neformalnega sektorja«, da docela opravi
svojo tradicionalno vlogo oskrbe svojih bliznjih. Pa kljub temu, da
zavarovanje s sistemom, ki ga napaja, posredno razbremeni nefor-
malni sektor, samo po sebi naceloma nima neposrednega ucinka
nanj. V formalnem sistemu dolgotrajne oskrbe je neformalna oskrba
tudi bolj obrobnega pomena. Ali jo bo sistem inkorporiral, kot npr.
oskrbovalce druzinskih ¢lanov, ki s prevzemanjem te vloge postanejo
(vsaj deloma) formalni oskrbovalci, ali bo v neformalno oskrbo pe-
netriral tako, da bo v izvajanje osebnih nacrtov vkljuceval neformalne
pomocnike oz. spreminjal mikro polje oskrbe, (upajmo na nacin, ki
jo bo plemenitil), najveckrat pa z njo sobival). Kljub temu pa bo ne-
formalna oskrba ostala glavni igralec v polju dolgotrajne oskrbe. Se

30 Univerzalno umes¢anje osebnega nacrta na ustrezno tocko v postopku, ki ga tukaj
promoviramo, je tudi razlog, da moramo osebno nacrtovanje premestiti na vstopno
tocko oz. na centre za socialno delo. Ne le postopkovno, temve¢ tudi pri delitvi
dela med raznimi instancami je center tista, ki je ob¢a, namenjena vsem ob¢anom,
razni izvajalci pa so zelo specifi¢ni naslovi za izvajanje taksnih ali druga¢nih sto-
ritev. V. dom bom $el, ¢e bom mislil, da potrebujem institucionalno namestitev in
varstvo, na zavodu za oskrbo na domu se bom oglasil, ¢e bom potreboval nekoga,
da mi vsak dan pomaga pri gospodinjskih opravilih, ne pa, e bom hotel razmisliti
na splosno, se odloiti in izbrati, kak$no oskrbo bi si Zelel in potreboval.
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vedno bodo sorodniki, prijatelji in sosedje naredili najve¢ oskrbnega
dela tako za tiste, ki bodo do dajatev dolgotrajne oskrbe upraviceni,
Se bolj pa za tiste, ki zahtevanega praga ne bodo dosegli ali pa se
bodo hoteli izogniti stigmi in komplikacijam, ki jih formalna dol-
gotrajna oskrba prinasa.

Integrativni namen osebnega nacrtovanja je pomemben z vidika
uveljavljanja dolgotrajne oskrbe kot celostnega odgovora na stiske,
osebni nalrt kot univerzalna pravica pa je stratesko pomembna to¢-
ka, iz katere se lahko taksna logika univerzalne upravicenost z upo-
rabo §iri po celem polju. Klasi¢no pojmovanje univerzalnosti dajatev
predvideva, da nekaj dobi celotno prebivalstvo (univerzalni otroski
dodatek, univerzalni temeljni dohodek). Te pravice so vnaprej$nje in
dajatve prejme vsak, pa naj jih potrebuje ali celo ne Zeli. Na drugi
strani imamo za primer brezpla¢ni javni prevoz. Kjer ga imajo, je to
univerzalna pravica, ki pa ne pomeni, da se bodo vsi morali voziti z
javnim prevozom, uporabili ga bodo tisti, ki ga potrebujejo. Kljub
temu je to univerzalna pravica. Tudi za invalidski vozi¢ek bi lahko
veljala podobna logika. Iskat bi ga verjetno prisli le tisti, ki bi ga
potrebovali. Podobno bi verjetno veljalo za storitve, saj lahko pred-
videvamo, da bi jih zahtevali le tisti, ki bi jih potrebovali.’! A gre pri
storitvah za kompleksnejso situacije, saj ne gre za stvari, temvec za
medcloveske odnose.

Destigmatizacija

Univerzalnost neke dajatve, v tem primeru dolgotrajne oskrbe, je to-
rej obratno sorazmerna z moznostjo oz. stopnjo stigmatizacije, ki jo
je prejemnik ob prejemaniu lahko delezen. Clovek, ki stopa v sistem
oskrbe, je lahko delezen stigmatizacije oz. izgube svoje pogodbe-
ne kredibilnosti na dveh tockah. Da dobi pomo¢, se mora pogos-
to vnaprej »stigmatizirati«, uvrstiti v dolo¢eno kategorijo, ki izraza

31 Pomo¢ na domu oz. v gospodinjstvu potrebujejo tisti, ki ne zmorejo gospodinjstva
z lastnim mo¢mi — ker jim je mo¢i zmanjkalo, ker jim bliznji pri tem ne morejo
pomagati ali ker nimajo ¢asa. Predvsem tisti, ki ne utegnejo gospodinjiti, se v izo-
gib gospodinjski pomo¢i lahko odlo¢ijo, da bodo imeli gospodinjstvo zanemarjeno
ali pa da si bodo zanj vzeli ¢as, ki bi ga sicer namenili delu ali zabavi. Stigma
nepospravljenega stanovanja ali tista, ki izhaja iz neizpolnjenih druZabnih obve-
znosti, je brzkone vecja od stigme nesposobnosti za pospravljanje lastne umazanije
oz. tiste, da jo mora nekdo pospraviti namesto tebe in za tabo; za nekatere je go-
spodinjska pomo¢ celo statusni simbol.
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razvrednoten status oz. ga uvrs¢a v druzbeno skupino, ki ni cenjena
(bolnikov, invalidov, celo prestopnikov ipd.). Hkrati pa dejansko pre-
jemanje pomoci potrjuje taksen status ali pa ga celo uvede in razglasi
(prejemnik socialne pomodi, stanovalec zavoda, berac).

Pri tem je treba opozoriti, da pomoc sama po sebi, njena koli¢ina
ni vzrok stigmatizacije oz. diskreditacije in zniZevanja druzbenega
polozaja. Kot smo Ze opozarjali (Flaker, 2015, str. 55-56), stevilo
pomocnikov lahko pri¢a tako o druzbeno razvrednotenem polozaju
kakor tudi o cenjeni druzbeni vlogi — mojstrovi pomo¢niki, profe-
sorjevi asistenti ipd. Predznak nesorazmerju med aktivnim poma-
ganjem in prejemanjem pomodi ustvarjajo sicer$nji polozaj in ugled
prejemnika, umescenost pomoci v druzbeno delitev dela in dejanska
zmoznost, da ¢lovek pomo¢ naroci, da suvereno posreduje navodila
pomoc¢nikom (in ne prav nasprotno, da pomoc¢niki na skrbniski nacin
urejajo zivljenje ¢loveka, ki so mu v pomog).

Imamo torej tocko vnaprejsnje stigmatizacije, ki je pogoj preje-
manja pomodi, in tocko naknadne stigmatizacije, ki je ucinek pre-
jemanja pomodi. Zakon, ki zdaj uvaja sistem dolgotrajne oskrbe, na
prvi, vnaprej$nji tocki deloma zmanjsa potencial stigme, ki bi jo ¢lo-
vek z vstopom v sistem lahko dobil; kaksen pa bo u¢inek naknadne
stigmatizacije, stigme, ki bo izhajala iz tega, kako bodo ravnali z
upraviencem oz. uporabnikom, bo bolj (a ne povsem) odvisen od
tega, kako se bo sistem vzpostavil.

Upravicenosti do dolgotrajne oskrbe zakon ne uvaja ve¢ kot po-
sledico pripadnosti neki kategoriji (razvrednoteni, deviantni), temve¢
jo utemeljuje na potrebi po pomo¢i drugega v vsakdanjem zZivljenju.
Ne zanima nas ve¢, kaksne vrste clovek je, temved, kako funkcionira,
Se bolj pa, kaksno oporo potrebuje, da bi se lahko uspesno spopadal

s povsem vsakdanjimi izzivi v svojem Zivljenju.*> Se vedno pa, ker

32 Premik od kategorialne k funkcionalni meri upravi¢enosti ni bil motiviran zgolj z
eti¢nimi vzgibi, da bi zmanjsali stigmatizacijo oz. razvrednotenje ljudi. Za ta pre-
boj je morda $e pomembnejsi povsem pragmati¢ni vzgib resni¢nega spoznavanja
¢lovekove stiske. Pripadnost tej ali oni kategoriji nam namre¢ ne pove veliko o
tem, kak$no pomo¢, predvsem pa ne, koliko pomo¢i ¢lovek potrebuje. Clovek z
enako diagnozo bolezni, okvare ali drugega odklona ima lahko, ne samo glede na
razlicen potek ali intenzivnost bolezni, temve¢ tudi glede na njegove osebne in
socialne okoli§¢ine, precej razlicne potrebe oz. stopnjo funkcioniranja. Ko skusamo
ugotoviti, kaksno oskrbo — oporo, pomo¢ — potrebuje, se moramo torej sprasevati
o tem, kako Zivi, v svojem Zivljenju deluje in kaj bi potreboval, da bi svoje Zivljenje
bolje obvladal oz. bolje Zivel, ne pa kaksne vrste ¢lovek je. Za ta namen so pred
nekaj desetletji ustvarili Mednarodno klasifikacijo funkcioniranja (Moravec Berger,

68



Med vizijo in zakonom

zakonodajalec (in varuh javnih financ — naj dodamo $e morale) ni
imel dovolj poguma, da bi dolgotrajno oskrbo vzpostavil kot resni¢no
univerzalno dajatev (kot smo prej namignili), mora po zakonu zava-
rovanec — z rezultatom na ocenjevalni lestvici — biti kategoriziran kot
upraviCenec do oskrbe. Taksna oznaka ima sicer drugacen semantic¢ni
naboj oz. sintakti¢ni polozaj — saj ne govori o ¢lovekovi poskodovani
substanci, bistveni lastnosti, ampak o tem, kaj ¢lovek potrebuje, da bi
zivel ¢loveka vredno Zivljenje. Kljub temu pa lahko taksna glagolska
poved dobi mesto samostalnika, predmeta, ki naj bo delezen nase
oskrbe. Glagol »potrebuje« namrec lahko uvaja dva povsem razli¢na
subjekta — nekoga, ki si bo, kljub svojim tezavam, organiziral Zivljenje
po svoji volji in meri, ali pa nekoga, ki bo delezen oskrbe nekoga dru-
gega. Da ne bo »uporabnik dolgotrajne oskrbe« postala razvredno-
tilna oznaka (psovka), je zato $e toliko pomembnejse, kaksni bodo
postopki vstopa v sistem in tudi samo izvajanje dolgotrajne oskrbe.
Zakon ima nastavke tako za pocetje, ki bo ¢loveka razvredno-
tilo, kakor tudi za njegovo afirmacijo. Vpeljuje nekatere postopke in
ravnanja, ki so lahko »ceremonije poniZanja«, upravi¢ence pogosto
obravnava skozi skrbnisko prizmo ipd. Hkrati pa zakon vsebuje tudi
elemente, ki zavarovanca v procesu postajanja upravicenca in nato
uporabnika lahko okrepijo, poudarijo njegovo enkratnost in zmo-
Znost ravnanja v svojem Zivljenju. Naj ponovimo: ima zagotovljena
sredstva, ima moznost izraza svoje volje — tako pri tem, kako bo po-
rabil razpolozljive vire, kakor tudi, kako si bo organiziral Zivljenje,
kaksna razmerja bo vzpostavil s tistimi, ki naj bi mu pri tem poma-
gali — ali bo njihove storitve ali usluge narocal ali pa jih bo le delezen.
Kako bo odmevala vstopna oznaka »nekoga, ki potrebuje po-
mo¢ pri vsakdanjih opravilih, je torej v veliki meri odvisno od tega,
kako bodo potekali postopki, kako se bo ob njih zmanjseval ali vecal
njegov ugled, pogodbena mo¢ in sploh mo¢ delovanja. To bo precej
odvisno od naravnanosti delavcev na vstopni tocki, koordinatorjev in
potem tudi drugih, ki se bodo vkljucevali v oskrbni proces. Tudi od

znadilnosti njihovega medsebojnega sodelovanja kakor tudi od tega,

Jecelj in Kovacig, 2006), ki naj bi dopolnila in tudi v snovanju oskrbe nadomestila
Mednarodno klasifikacijo bolezni, ki je za organizacijo oskrbe disfunkcionalna. Se pa
to orodje v praksi ni prijelo. Ne samo, da je aparat bolezenske klasifikacije preve¢
trdno umescen v vsakdanji aksiomatiki stroke, temve¢ verjetno tudi zato, ker je za
ocenjevanje upravi¢enosti do oskrbe preve¢ kompleksen, morda pa tudi zato, ker je
usmerjen na funkcioniranje, ne pa na potrebo po opori pri funkcioniranju.
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kako bodo zagotovili nov, pooblas¢en polozaj uporabnika. Hkrati pa
se bo morala taksna (in nova) naravnanost spopadati s sicer prevla-
dujoco aksiomatiko »primanjkljaja upravicenca« (s tem, da je z njim
nekaj v temelju narobe), ki preZzema prakso poklicev pomodi in jo
lahko tudi zasledimo v ¢rki in duhu zakonskega besedila. Izziv torej
ni le dobro usposabljanje novih profilov, njihovo sprotno usmerjanje
na terenu in graditev novega etosa oskrbe, temvec je tudi treba tako
(okrepitveno) zasnovati podzakonske akte, protokole sodelovanja in
smernice delovanja, verjetno tudi popraviti zakonsko besedilo.

Hkrati pa je treba uporabiti ukrepe onkraj samih postopkov in-
dividualno organizirane formalne oskrbe. Ce se namre¢ prag subsi-
diarnosti, torej nuje vstopa v sistem, zvi$a, se izognemo ugotavljanju
upravicenosti, s tem pa tudi nepotrebnemu in tveganemu oznace-
vanju ljudi kot »pomo¢i potrebnih«. To pa pomeni, da mora sistem
dolgotrajne oskrbe vsebovati tudi skupnostno delo, skupnostne pro-
jekte, ki bodo okrepili neposredno solidarnost med ljudmi, ki bodo
zagotavljali izmenjave in konstelacije, ki bodo ljudem omogocile, da
najdejo resitve za svoje stiske, ne da bi se obrnili na formalne instan-
ce. Najboljsa vstopna tocka v polje (ne sistem) dolgotrajne oskrbe je
nevidna, brezsivna.

Dostopnost

Prav enakomerno razporejene enotne vstopne tocke bodo z uveljavi-
tvijo zakona zagotovile enakovredno dostopnost dolgotrajne oskrbe
po vsem ozemlju drzave. Odgovori na dolgotrajne stiske (storitve in
programi) so se razvijali neenakomerno po drzavi — razlike so nastale
na eni strani glede na znacilnosti nekega zemljepisnega podro¢ja, na
drugi strani pa tudi glede na inventivnost in prizadevnost lokalnih
akterjev — bodisi zaradi razli¢ne stopnje zainteresiranosti lokalnih
struktur (ob¢in), pobud strokovnjakov, v¢asih pa tudi zaradi uporab-
nikov in njihovih sorodnikov pa tudi razpolozljivih virov, ki so v ur-
banih obmodjih izdatnejsi.

Raznolikost pokrajine oskrbe naj ne bila mote¢a sama po sebi,
prav tako kakor nas ne moti raznolikost fizi¢ne ali kulturne pokraji-
ne. Raznolikost je bogastvo, ko gre za specifi¢ne odgovore, na katere
vpliva pokrajina (oskrba na domu poteka drugace v mestnih kot pa
v podezelskih okoljih), pa tudi ko gre za ustvarjalno oblikovanje od-
govorov, ki se lahko pojavijo v nekem okolju in se potem z dolznimi
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prilagoditvami prenesejo v drugo. Mera dostopnosti ni torej unifor-
mnost, enakost oblik oskrbe, temve¢ njihova enakovrednost — da se
ustrezno odzovejo na stiske in potrebe upravicencev, e prej pa tudi
to, da je do tega bazena razli¢nih odgovorov mogoce zlahka priti, da
vemo, kje jih poiskati, in da je pri roki nekdo, ki nam bo pomagal
zbrati ali ustvariti prav tisto, kar potrebujemo in Zelimo. To pa so
enotne vstopne tocke.

Najpomembnejse zacetno dejanje — ocenjevanje upravicenosti —
bo zato, ker zakon predvideva, da naj bi se izvajalo tam, kjer ¢lovek
Zivi, zelo dostopno in povsem blizu potencialnim uporabnikom. To
ekstremno pribliZevanje in najlazja mozna dostopnost pa morata os-
tati odlika izvajanja dolgotrajne oskrbe tudi v nadaljevanju. Ne glede
na to, kako bo center za socialno delo vkljucen v izvajanje posamez-
nih individualnih paketov oskrbe, je pomembno, da ostane v stiku z
uporabnikom in v njegovi bliZini. Za delavce enotne vstopne tocke
kakor tudi za vse izvajalce dolgotrajne oskrbe morajo biti obiski na
domu in druge oblike terenskega dela imperativ.

Zaradi trendov centralizacije pa tudi zaradi abstraktne (in pre-
cej zgreSene) ideje o tem, da je centralno upravljanje ucinkovitejse,
se upraviceno lahko bojimo, da bodo tudi timi dolgotrajne oskrbe
na centrih centralizirani oz. da bodo vstopne tocke delovale le na
Sestnajstih centralnih centrih za socialno delo, ne pa na osnovnih
enotah, ki so blize ljudem. Zadevo je treba obrniti. Na temeljnih eno-
tah morajo biti »poverjeniki« za dolgotrajno oskrbo, ki bodo blizu ne
le ljudem, ampak tudi skupnosti, v kateri uporabniki (in zavarovanci)
Zivijo. Sele ko imajo taksni delavci razvit odnos s skupnostjo, se lahko
povezujejo v time dolgotrajne oskrbe na ravni celotnega obmodja, ki
ga nek centraliziran center pokriva.

Vedjo dostopnost je zakon zagotovil z enakomerno mrezo vstop-
nih to¢k — te so dovolj blizu zavarovancem, so jasen naslov za zadeve
dolgotrajne oskrbe, naceloma pa naj bi bile tudi dojemljive za potrebe
in Zelje upravi¢encev. Imajo pa tudi, ob primerni zasnovi in usmer-
jenosti v skupnost, potencial, da jih zavarovanci (torej vsi) dojamejo
kot resni¢no skupnostno sluzbo. Prav te osnovne vstopne tocke lahko
kompenzirajo razlike v lokalni pokrajini oskrbe, z inventivnostjo in
ustvarjalnostjo nadomestijo njene primanjkljaje.

Pri tem pa je treba biti pozoren, da bomo pri ustvarjanju storitev
in paketov storitev res izhajali iz potreb zavarovancev in skupnosti,
ki jo tvorijo, ne pa iz ponudbe, ki jo doloca zakon. Kot lahko zelo
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dobro opazujemo v primeru institucionalne oskrbe, lahko odgovori
tudi dolocajo »povprasevanje« po obstojecih storitvah (ali podobno
tudi pri eksploziji osebne asistence, Se prej pa druzinskih pomocni-
kov). Upravicenci namrec (pogosto s pomo¢jo vratarjev sistema) me-
tonimizirajo svoje potrebe v dolocen, Ze obstoje¢ odgovor (za »logiko
friziderja« ¢f Flaker idr., 2008, str. 393-396). Lahko celo ugotavlja-
mo, da povecana dostopnost neke oblike oskrbe zmanjsa dostopnost
drugih oblik, $e zlasti tistih, ki so manj kodirane, oz. tistih, ki si jih je
treba Sele izmisliti.

Spet je najucinkovitejse orodje za izogibanje vsiljevanju te ali one
vrste oskrbe osebni nacrt, se pa bodo delavci na vstopni tocki (¢e ne
bo obveljala resitev, da osebni naért izdelajo izvajalci) morali spopasti
z dvema izzivoma ali celo ovirama. Ustvarjalnost oz. produktivnost
odgovorov, ki naj bi nadoknadila lokalne pa tudi obce primanjkljaje v
pokrajini oskrbe, bodo omejevali macehovsko odmerjena sredstva za
denarne prejemke, omejen nabor storitev in toga kodifikacija storitev
v §tiri osnovne tipe. Hkrati pa bodo na vstopni tocki imeli moznost
z dobrim osebnim naértovanjem, z navzo¢nostjo na terenu pa tudi z
poizvedovalnimi akcijami spoznavati stiske in potrebe ljudi na svojem
obmodju in na tej podlagi naértovati skupnostne odgovore, skupnost-
no delo, ki bo spodbujalo vzajemnost in solidarnost neodvisno od for-
malnih dajatev posameznikom, pa tudi omogocali porajanje in pre-
izkuganje tistih storitev, ki jih zakonska taksonomija ne predvideva.

Preglednost

Osnovna izbira vrste oskrbe, kot jo ponuja zakon, je zelo pregledna,
morda celo prevec. Kot smo Ze ugotavljali, lahko izhodis¢na izbira
tipa oskrbe preve¢ dolo¢i izbiro upravi¢enca. Manj je jasno, kako bo
potekala konstrukcija storitev po osnovni izbiri, $¢ manj pa zakon
omogoca pregled nad celotnim poljem dolgotrajne oskrbe, se pravi
nad dajatvami, moznostmi, ki jih upravic¢enec lahko svojemu paketu
doda, ki pa niso predmet tega zakona oz. so do njih upraviceni po
kaksnem drugem zakonu. Kot kaze, je preglednost bolj zagotovljena
upravljavcem sistema, manj uporabnikom.

Za vedjo preglednost za uporabnika in za veanje moznosti
izérpne in ustrezne uporabe tega, kar zakon prinasa, je treba omo-
gociti tudi »tehni¢no preglednost«. To bi lahko storili z »vodniki« po
dolgotrajni oskrbi, z besedili za »lahko branje«, tudi s prestavitvijo
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zakona v tako obliko. Z vidika zavarovanca je Se posebej pomemben
tisti del, ki se nanasa na njegove pravice, predvsem pa na njegovo
okrepitev v postopku. K preglednosti materije na ravni posameznega
uporabnika morajo prispevati tudi osebni naérti. Ti pa morajo biti
zasnovani tako, da omogocajo preglednost storitev, ki jih nacrt pred-
videva, a tako da dajejo smisel upravicencevemu zivljenju.

Zanesljivost

Med glavnimi vrlinami dobrega sistema dolgotrajne oskrbe je to,
da (potencialni) uporabnik zanesljivo ve, da bo v primeru, da jo bo
potreboval, imel oskrbo zagotovljeno. Zdaj mu to zagotavlja zakon.
Zagotavlja mu to na ve¢ nacinov. Najprej s tem, da so glavni nosilci
sistema javne sluzbe. To zmanjSuje mozZnost dvigovanja praga (izbi-
ranje »lazjih« oz. posebej izbranih uporabnikov). Taksno dvigovanje
praga je prerogativ nevladnih sluzb, ki si ga javne ne bi smele privo-
§c¢iti. Vstopna tocka in drugi izvajalci javne sluzbe se morajo odzvati
na vse stiske ljudi na obmodju, ki ga pokrivajo.

Nevladne organizacije se, ker so prostovoljne ali zasebne, namre¢
lahko usmerjajo na posebne skupine uporabnikov, pogosto prav na
taksne, s katerimi je »lazje delati«. Glede na to, da bodo izvajalci zdaj
placani glede na stopnjo, ki jo bo upravicenec dosegel na ocenjevalni
lestvici, bo manj razlogov za taksno preracunljivost — za »tezje delo
bodo izvajalci prejeli ve¢ placila. Kljub temu bo lahko ta ali ona orga-
nizacija razglasila, da ni kompetentna za izvajanje dolocenih storitev
ali oblike dela, saj naj za tako delo ne bi »imela kapacitet«. Vsaj v na-
Celu javna sluzba tega ne bi smela storiti, javna sluzba se mora odzvati
na potrebe slehernega ¢lana skupnosti.

Seveda pa javne sluzbe niso imune na visanje praga. To lahko npr.
opazujemo pri sluzbah oskrbe na domu. Ceprav ni bilo tako definira-
no v pravnih aktih, se je vzpostavilo nenapisano pravilo, da oskrba na
domu, denimo, ni namenjena otrokom ali pa ljudem z dolgotrajnimi
dusevnimi stiskami. Bati se je, da bo nekaj take miselnosti vztrajalo.
Deloma tudi zaradi tega, kako storitve zakon definira. Bati se je tudi,
da bo zaradi dodatne fragmentacije sistema in oZje (implicitne) de-
finicije dolgotrajne oskrbe vztrajal (neformalni) sistem kukavi¢jega
jajca (Flaker idr., 2008, str. 338-339) oz. prenasanja odgovornosti na
trée strukture; da bodo tiste, ki jih je teze oskrbeti, napotili v posebne
oblike varstva, posebne zavode, psihiatri¢ne bolnisnice ipd.
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Vito Flaker

Drug nacin, ki ga zakon za krepitev zanesljivosti sluzbe predvi-
deva, je nadomestna oskrba, ko izbrane moznosti ni na voljo. Taka
ureditev omogoca vsaj to, da ¢lovek, ki je »na ¢akalni listi«, ne bo zato
povsem brez oskrbe. Hkrati pa to vstopni tocki (oz. centru za soci-
alno delo) in koordinatorjem oskrbe omogoca spremljanje potreb in
ustvarjanje ve¢ taksnih storitev, ki si jih upravicenci izberejo.

Prav liki, kot sta nacrtovalec in koordinator, pa na osebni ravni
ustvarjajo obCutek zanesljivosti (Flaker idr., 2013, str. 182-185). Za-
kon je uvedel enotno instanco, ki je prej ni bilo. Nekoga, na katerega
se ¢lovek, pa naj bo le zavarovanec ali pa Ze uporabnik, lahko ve-
dno obrne. Prav dobro vzpostavljen delovni odnos, zavezni$tvo naj bi
omogocalo simbolno pa tudi dejansko varnost uporabnika; zdaj ima
nekoga, ki je tam zanj, je na voljo in se lahko nanj obrne. Se ve, ki
mu zagotavlja storitve po njegovi meri in volji.

Uresnicevanje smotrov dolgotrajne oskrbe

V nadaljevanju bomo pregledno povzeli, kaj je nov zakon prinesel
dobrega, kaj so njegove pomanjkljivosti, s tem pa tudi, kaksne izzi-
ve in pasti prinasa, e ga bomo le uveljavljali v skladu z njegovimi
smotri, hoteli ustvariti nekaj novega in se ne zaplesti v stare vzorce.
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Razpredelnica 1:
Uresnicevanje smotrov samostojnosti.

Smoter prednosti pomanijkljivosti izzivi pasti
Samostojnost
Ostatidoma |- sredstva na voljo - zakon ne »nagrajuje« | « spodbude za oskrbo |+ brez spodbud,
uporabniku oskrbe v skupnosti; v skupnosti (ostati s prikritim
- podpora nalrtovalca | celo kaznuje jo - doma, se preseliti iz favoriziranjem
oz. koordinatorja oskrba druZinskega zavoda) institucij ne bo
« storitve v skupnosti ¢lana 45 %, denarni |« izenaditi postavke prehoda v skupnost
(oskrba na domu, prejemek 25 % zarazlitne vrste
oskrbovalec + neomogoca oskrbe in
druzinskega ¢lana, prilagoditve « zadostna kolicina
denarni prejemek) stanovanja oskrbe
Preselitiseiz |- sredstva navoljo - zakon ne podpira « izboljSave « brez ciljno
ustanove uporabniku preselitev skupnostne oskrbe usmerjenih spodbud
+ podpora nacrtovalca « »dota« —zagonska bodo ustanove ostale
oz. koordinatorja sredstva za polne
« storitve v skupnosti samostojno Zivljenje
(oskrba na domu, pri preselitvah iz
druZinskega ¢lana, institucij
denarni prejemek)
Namestitev |/ + ne uvaja drugih « razvoj oskrbovanih |« pritisk za odhod v
v okolje, nastanitvenih stanovanj in institucije
prijazno za moznosti « drugih alternativnih |+ oskrba na domu
uporabniku - uporabnik ostane oblik nastanitve z manj kakovostna —
zaprt domaaliv oskrbo oZenje moznosti
ustanovi « razkroj ustanov v « stanovanjske skupine
manje enote lahko delujejo kot
majhne ustanove
Krepitev / « zakon »vzdrZevalno« |« dopolnitis « sicer obsojeni
dejavnosti usmerjen storitvami, ki na Zivotarjenje,

« storitve usmerjene podpirajo dejavnost prezivljanje asa brez
nateloin uporabnika smisla
gospodinjstvo

Vkljucevanje |/ + ne podpira + dopolniti s storitvami | « uporabniki DO ujeti
vkljucevanja v socialnega v svoje telo, zaprti
druzbene tokove in vkljucevanja in v svojem domu ali
druzabne dejavnosti | aktiviranja instituciji

Krepitev « vsebuje mehanizme |« dikcija in miselnost |+ neodvisne « odvisnost od

modi krepitve moci pogosto skrbniski zagovorniske storitve |  pomocnikov poraja

oz. ¢lovekove skrbniski odnos
suverenosti
+ prejme sredstva kot
zavarovanec
« koordinator
zagotavlja podporo
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Vito Flaker

Glede cilja samostojnosti smo videli, da nov zakon zagotavlja nekaj
virov modi, da ¢lovek ostane doma oz. se preseli iz kaksne ustanove.
Ima zagotovljena sredstva, osebno oporo koordinatorja in nekatere
storitve v skupnosti. Hkrati pa v njem ne najdemo vzvodov, ki bi ne-
posredno omogocali preselitve, in tudi odlocitve uporabnikov, da osta-
nejo doma, ne nagrajuje, kve¢jemu kaznuje. Zakon tudi ne vzpostavlja
novih moznosti nastanitev in preve¢ omejuje oskrbo na institucional-
ni in domadi prostor. Ker ne zagotovi storitev zunaj teh prostorov, si
lahko karikirano predstavljamo, da bo uporabnik pravzaprav zaprt — v
zavodu ali pa doma. V tem se kaze ena med vecjimi pomanjkljivostmi
zakona: ne omogoca opore za delovanje in vkljucevanje. S tem zgresi
svoj osnovni namen. Zakon sicer ponudi nekaj resitev, ki krepijo upo-
rabnika, njegovo Zivljenjsko suverenost, hkrati pa se ne more otresti
skrbnigkega pogleda nanj in taksne zakonske dikcije.

Pri uveljavljanju, popravljanju zakona kakor sploh pri razvoju
dolgotrajne oskrbe nas na tem podrocju torej ¢akajo izzivi, da ustva-
rimo spodbude, ki bodo omogocale, da bodo upravicenci ostali doma
oz. se preselili iz zavodov; pa tudi izzivi, kako skupnostno oskrbo
okrepiti, izboljsati, kako jo stvarno narediti privla¢no. Za spodbuja-
nje preselitev pa bi veljalo uvesti tudi »doto«, zagonska sredstva za
vzpostavitev samostojnega zivljenja. Za bivanjsko varnost pa je treba
tudi zagotoviti razvoj oskrbovanih stanovanj pa tudi drugih alter-
nativnih oblik nastanitve z oskrbo (oz. razkrojiti ustanove v manjse
enote, hkrati pa ustvarjati moznosti oskrbe v drugi druzini, pri so-
rodnikih, v oskrbnih skupnostih ipd.). Predvsem pa je treba nabor
storitev dopolniti s takimi, ki podpirajo dejavnost uporabnika in so-
cialno vkljucevanja in aktiviranje, njegovo mo¢ pa dodatno podpreti
z neodvisnimi zagovornikimi storitvami. Brez taksnih spodbud, s
prikritim favoriziranjem institucij, ne bo prehoda v skupnost, brez
ciljno usmerjenih spodbud bodo ostale polne. Ce oskrba v skupnosti
ne bo dovolj »nosilna« in ¢e ne bo dovolj razli¢nih moznosti za na-
mestitev (kot alternativa so se pri nas uveljavile predvsem stanovanj-
ske skupine, ki pa pogosto delujejo kot majhne ustanove), bo to v
praksi pomenilo na eni strani dodaten pritisk za odhod v institucije,
na drugi strani pa bo oskrba na domu manj kakovostna — moznosti
ostati doma se bodo zmanjsale, uporabniki bodo obsojeni na Zivotar-
jenje, preZivljanje ¢asa brez smisla, ujeti v svoje telo, zaprti v svojem
domu ali instituciji, odvisni od pomoénikov oz. v skrbniskem raz-
merju do njih.
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Razpredelnica 2:
Uresnicevanje smotrov oskrbe po osebni meri.

Smoter prednosti pomanijkljivosti izzivi pasti
Oskrba po « veja moznost izraza |+ prevec toge resitve |« dosledno upostevati | uporabniki
osebni meri volje « postopek nacrtovan uporabnikovo popredalckani po
- uveljavljanje tako, da podpira perspektivo vrstah storitev
preferenc vkljucitevv ze « temeljno nacrtovanje | « dolgotrajna oskrba
ustvarjene storitve na vstopni tocki $e ena veja socialne
« skrbniska dikcija « nacrtovalcinajzares | birokracije
upravicenca postaviv |  upostevajo clovekovo |« strokovnjaki
poloZaj objektain ne | voljo nadzorniki namesto
subjekta oskrbe podporniki
upraviencev
Izbira + izbira med Stirimi « nejasna izbira znotraj | « uvesti osebne pakete |+ zgoljizbirain
osnovnimi sklopi osnovnih sklopov storitev omejitev izvajalcev
storitev « manjka moznost « dolgorocno vkljuciti — dolgotrajna
kombiniranja storitev |  osebno asistenco oskrba le birokratska
in vklju¢evanja naprava za
razlicnih izvajalcev skladiscenje ljudi
- osebna asistenca
ni na voljo
upravicencem do
dolgotrajne oskrbe
Kombinacija |+ nadomestnaoskrba; |+ prednost izbire « preizkusanje + nezmoznost odziva
storitev + kombinacija z dolocenega tipa sestavljenih paketov | na kompleksne
dnevnim varstvom storitev pred storitev situacije
- prednost javnega kombiniranjem « vkljucevanje vecjega |+ neizkorisceni
sektorja « nijasno, kako Stevila razlicnih drugacni viri oskrbe
ustvariti paket izvajalcev « togo razvricanje
storitev s storitvami | « vkljucevanje uporabnikov po tipu
zunaj obsega storitev |  neformalne oskrbe storitev
dolgotrajne oskrbe
Ustvarjanje | - navoljo viri « usmerjenost - prestaviti temeljno |+ brez ustvarjanja
storitev — sredstvaza vizbiranje nacrtovanje na storitev bo za vec
ustvarjanje storitev (prilagajanje vstopno tocko uporabnikov sistem
- podpora nacrtovalca | uporabnika « usmerjenost disfunkcionalen
ponujenim nacrtovalcev v « zanemarjeni bodo
storitvam) ustvarjanje novih viri oskrbe
storitev v skupnosti
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Vito Flaker

Zakonska ureditev s pomocjo osebnih nacrtov omogoca upravicen-
cem vedji izraz svoje volje in uveljavljanja osebnih preferenc. Upra-
vi¢enec lahko izbira med $tirimi osnovnimi oblikami storitev (teze
v svojo izbiro vkljudi storitve, ki jih zakon ne uvr$¢a med storitve
dolgotrajne oskrbe), v primeru tezje dostopnosti dolocenega tipa
storitev jih lahko za¢asno nadomesti z drugim, ima pa tudi na voljo
sredstva in oporo za ustvarjanje storitev povsem po osebni meri. Ven-
dar so zakonske resitve precej toge in usmerjajo upravicenca v vnap-
rej ustvarjene storitve, omogocajo razvoj razmerij skrbniske vrste in
s tem onemogocajo ustvarjalno prilaganje storitev prav njemu. Ni
jasno, kako bo potekala upravi¢enceva izbira v osnovnem sklopu
storitev, nekatere uveljavljene storitve (osebna asistenca, oskrbovano
stanovanje) pa sploh niso upravi¢encem na voljo iz naslova dolgo-
trajne oskrbe.

Da bi bolj uveljavili nacelo oskrbe po osebni meri, je treba zares
dosledno upostevati in uporabljati perspektivo uporabnika in upo-
Stevati njegovo voljo. K temu bi zelo pripomoglo, ¢e bi osebno na-
¢rtovanje umestili na vstopno tocko, ¢e bi kot posebno obliko tipa
storitev uvedli osebni paket storitev (v upravicene storitve vkljucili
tudi razne oblike osebne asistence). Osebni paket je tudi nacin, kako
vkljuciti ve¢ izvajalcev, oskrbovalcev pa tudi neformalno oskrbo, ne-
kaj, kar je sploh vedji izziv pri uveljavljanju novega pogleda na dol-
gotrajno oskrbo.

Razvijati je treba ustvarjalno naravnanost na¢rtovalcev in upravi-
encey, sploh vseh, ki so v izvajanje dolgotrajne oskrbe vkljuceni. Si-
cer bodo uporabniki dolgotrajne oskrbe popredal¢kani pa storitvah,
dolgotrajna oskrba pa bo postala $e ena veja »socialne birokracije,
strokovnjaki pa bodo namesto, da bi bili podporniki upravicencev,
postali njihovi nadzorniki. Tak nacin dela tudi zmanjSuje moznosti
odzivov na kompleksne situacije oskrbe, nekateri viri oskrbe bodo
lahko zato ostali neizkoris¢eni, predvsem tisti skupnostni, sistem pa
bo v pomembnem delu disfunkcionalen.
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Razpredelnica 3:
Uresni¢evanje smotrov univerzalnosti.

Smoter

prednosti

pomanijkljivosti

izzivi

pasti

Univerzalnost

« pomemben korak k
univerzalnosti

« teznja po starih
obrazch pogojevanja
upravicenosti
in razvricanja
upravicencev

osebni nacrt kot
univerzalna pravica
izumiti nacine
ZniZevanja praga
vstopa

posredni ukrepi —
viji prag subsidi-
arnosti (potrebe po
formalni pomoci)

» zahtevna naloga
—> obup nad
uresnicitvijo

Integracija |« vkljucitev « brezintegracijemed |« integracija s po- « dolgotrajna oskrba
zdravstvenih sektorji dobnimi storitvami — dodaten fragment
delavcev v vstopno | « ensektorve¢—vedja | socialnega varstva sistema
tocko fragmentacija « protokoli sodelovanja | « nezveznost storitev

« moznost fizioterapije | « premalo sodelovanja |« celostna obravnava | »razkosani«
in delovne terapijev | med disciplinami — prednost uporabnik
skupnosti

Destigmati- | - upravicenost ni « Se vedno pogoj « uveljaviti postopke, |+ nova nalepka

zacija ve¢ posledica za vstop v sistem ki krepijo — »proslave |  »uporabnika
kategorizacije —rezultat na napredovanja« dolgotrajne oskrbe«

ocenjevalni lestvici « inertnost »ceremonij
poniZanja«

Dostopnost | - enakomernamreza | omejene moznosti |« vstopna tocka — « storitve, ki jih ljudje
vstopnih tock izbire oz. ustvarjanja | gonilo lokalnega ne potrebujejo

storitev razvoja oskrbe 0Z. Niso primeren
« spodbujanje soli- odziv na potrebe
darnosti konkretne skupnosti
« obmocne ocene
potreb

Preglednost |- osnovnaizhira « manj jasna « »lahko branje« « preglednost za

pregledna konstrukcija storitev |« jasne pravice zavaro- | upravljavce sistema,
po osnovni izbiri vancev manj za uporabnike
« okrepitev v postopku

osebni natrti —>
preglednost + smisel
v Zivljenju

Zanesljivost

« javne sluzbe

« nedorecena udelezba
drugih izvajalcev

vstopna tocka
zagotovilo oskrbe po
uporabnikovi volji

zanesljiv, a rigiden
sistem, brez
fleksibilnosti in
ustvarjalnosti
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Vito Flaker

Ceprav je nov zakon pomemben korak k univerzalizaciji dolgotrajne
oskrbe, pa nas ¢aka $e veliko izzivov, da bi postala res univerzalna
dajatev. Zakon nacelo univerzalnosti z enakomerno razporejenimi
enotnimi vstopnimi tockami uresnicuje v izenacenem dostopu in
pa z zanesljivostjo javnih shuzb, ki so nosilec sistema. Ceprav po-
goje klasi¢ne upravicenosti (bolezen, onemogoc¢anost) nadomesti
z ustreznej$im (potreba po pomodi drugega), pa $e vedno pogojuje
dostop do storitev z ugotovljeno nezmoznostjo (ocenjevalna lestvi-
ca). Ceprav v oskrbo in naértovanje oskrbe vkljucuje zdravstvene in
druge delavce, ne integrira ve¢ sektorjev v nov sektor — dolgotrajne
oskrbe, temve¢, prav nasprotno, z ustvarjanjem novega, soleznega
sektorja polje oskrbe $e dodatno fragmentira. Omejene moznosti iz-
bire tudi onemogocajo univerzalno izbiro.

Vzpostavlja pa zakon osebni naért kot glavno orodje integracije
na osebni ravni. To je orodje, ki bi lahko kompenziralo pomanjklji-
vosti integracije oz. univerzalnosti na sploh. Ni mogoce vsake oblike
storitev razglasiti za univerzalno, je pa lahko prav osebni nacrt uni-
verzalna storitev, za katero ne bi bilo treba ugotavljati upravicenosti
in ki bi, s procesom nacrtovanja, omogocala skoraj univerzalni dostop
do vsake mozne storitve. Univerzalnost oskrbe lahko omogocijo tudi
posredni ukrepi, tudi skupnostno delo.

Ob uveljavljanju zakona nas ¢akajo izzivi, kako integrirati dajatve
dolgotrajne oskrbe z drugimi (obstoje¢imi) socialnimi dajatvami, kako
vzpostaviti tvornejse sodelovanje z drugimi sektorji in zagotoviti prave
oblike interdisciplinarnega sodelovanja. Zato vstopne tocke ne smejo
ostati le organ ugotavljanja upravic¢enosti, poleg osebnega nacrtovanja
morajo postati gonilo lokalnega razvoja skupnosti, njenega lastnega
ustvarjanja na¢inov vzajemne pomodi in solidarnosti. Taki prijemi
bodo tudi zmanjsali pomen morebitne nove nalepke oz. stigmatiza-
cije ob vstopu. Da zakon ne bi imel tak$nih uc¢inkov, pa bomo morali
biti pri njegovem uveljavljanju pozorni tudi na to, da se bomo ognili
»ceremonijam ponizanja«, ponudbi storitev, ki jih ljudje ne potrebujejo.

Da ne bi obticali nekje vmes

To,da obstaja Zakon o dolgotrajni oskrbi, je po dolgotrajnih pripravah
gotovo dosezek in vrednota samo po sebi. Kljub nekaterim napakam
prinasa nekatere novosti, ki lahko ob skrbnem in skupnem razvoju
in uveljavljanju zakonodaje pripomorejo k vec¢jim spremembam prav
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v korenu druzbene oskrbe. Najpomembnejsi premik v tako smer je,
da je zdaj, po novem zakonu, denar, ki je namenjen oskrbi, »napisan«
na uporabnika, ga spremlja. Izvajalci oskrbe niso ve¢ »upravicencic,
pri katerih se morajo uporabniki udinjati, temve¢ ponudniki storitev
uporabniku.®

Druga taka pomembna inovacija je omogocanje uporabniku, da
z osebnim nacrtom izrazi svojo voljo, usmerja pomo¢ v smer svoje
volje, v uresnicevanje lastnega Zivljenja, in ne nasprotno, da bi pomo¢
usmerjala njegovo Zivljenje. Povecala se bo izbira, pa ¢eprav v omeje-
nem, nezadostnem obsegu.

Obrobno zakon uvaja tudi drugacen nacin sodelovanja z zdrav-
stvom. Upravi¢enost v manjsi meri temelji na primanjkljajih zavaro-
vanca, s tem tudi zmanjSuje stopnjo stigmatizacije. Korak naprej je
tudi enakomernejsi dostop do storitev, ki ga omogoca enotna vstop-
na tocka na centrih za socialno delo (dosezek je tudi, da se je dol-
gotrajna oskrba »vrnila« v socialo 0z. se umestila v resor solidarnosti).
Kljub doloceni togosti, ki se je lahko bojimo, pa poudarek na javnih
sluzbah zagotavlja sistemu, ki se poraja, vecjo zanesljivost.

Na Zalost pa ima nov zakon tudi ve¢ pomanjkljivosti, nedosled-
nosti, zgresenih resitev. Najbrz je najvedja ta, da zagotavlja zelo ozek
nabor storitev, s tem definira dolgotrajno oskrbo kot vzdrzevalno in
ne aktivirajo¢o dejavnost, predvsem pa onemogodi, da bi bil upo-
rabnik dejaven in da bi se udelezeval druzbenega oz. druzabnega
Zivljenja. Ce bo ostalo tako, kot je zapisano v zakonskem besedilu,
bodo uporabniki obsojeni na pasivno osamljenost v druzbi svojih po-
mo¢nikov. Ce temu dodamo §e macehovsko odmerjene ure oskrbe
in podcenjene cene oskrbnega dela prav v sklopih storitev, ki najbolj
omogocajo dejavnost in oskrbo po osebni meri, lahko upraviceno
sklepamo, da bodo uporabniki obsojeni na ni¢ kaj ve¢ kot zgolj Zi-
votarjenje. Kljub nacelni usmerjenosti v integracijo sistema ga zakon
v resnici dodatno fragmentira — dodaja namrec soleZen sistem, ki le
dopolnjuje in ne integrira starega.

33 Kljub tej veliki paradigmatski inovaciji se ne bo zgodil popolni obrat oz. to, da bi
izvajalci postali povsem odvisni od uporabnikov, kakor so zdaj slednji odvisni od
prvih — pa naj bi si to Zeleli ali se tega bali. Prvi¢, kot smo pokazali, zakon vsebuje
veliko resitev, ki upostevajo staro aksiomatiko oskrbe — skrbni§tvo. Drugié, stro-
kovnjaki in javni uradniki bodo tudi brez tega $e vedno imeli presezek modi, ki jim
ga zagotavlja razlika v splosnem druzbenem polozaju, tudi v sicersnji umescenosti
v razmerja oskrbe, tudi (a manj) v znanju. Se pa bo, upajmo, s tem premikom raz-
lika zmanjsala, razmerje se ne bo preobrnilo, temve¢ le niveliralo.
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Slika 3:
Prednosti in pomanijkljivosti novega zakona o dolgotrajni oskrbi.

Prednosti

e denar spremlja uporabnika

e osebni nacrt - zagotovljen izraz volje
¢ izbira (omejena)

® nov odnos z zdravstvom

e manjsa stigma

¢ enakomeren dostop

e zanesljivost javnih sluzb

Pomanjkljivosti

e ozek nabor storitev - manjka opora pri dejavnosti in
vkljuéevanju

® neustrezna umestitev osebnega nacrtovanja

e nesorazmerno nizki zneski denarnih prejemkov
oskrbovalcev druZinskega ¢lana

e premalo ur oskrbe

¢ dodatna fragmentacija sistema

® ne uvaja skupnostnega dela in projekte solidarnosti

Nekatere primanjkljaje oz. pasti uveljavlajocega se sistema bi lahko
vsaj deloma odpravilo dobro osebno naértovanje. Na osebni ravni
bi poleg izraza volje in svojih preferenc zagotovilo tudi osebno in-
tegracijo, preglednost, hkrati pa uporabnika krepilo in vzpostavljalo
resni¢ni delovni odnos v oskrbi. Pomanjkljivosti porajajocega se sis-
tema, poleg nastetih, ki bi se jim lahko izognili, tudi neizogibnih,
bi se lahko v veliki meri izognili s posrednimi dajatvami skupnosti.
Dolgotrajna oskrba bi morala s pomo¢jo skupnostne organizacije,
mikroprojektov dolgotrajne oskrbe krepiti solidarnost, vzajemno po-
mo¢ v skupnosti ipd. To pa bi dvignilo prag subsidiarnosti oz. prag
zahtevanja formalne oskrbe. PriloZnost za to je zakon zamudil (upaj-
mo, da ne dokonéno).

Zakon je torej obstal nekje vmes med uresnicevanjem vizije, na
podlagi katere je nastajal, vizije univerzalne dostopnosti, oskrbe po
osebni meri in omogocanja samostojnosti, ter ponavljanjem in ob-
navljanjem starih obrazcev skrbni$tva in odvisnosti, vsiljevanjem go-
tovih resitev in diskriminacije.

Moramo pa zakon imeti za Zivo snov in ne danost. Ceprav
dolo¢a nekatere izmenjave med akterji, ga ne smemo jemati kot
nekaj dokoné¢nega. Treba ga je preizkusati. Pomanjkljivosti, ki jih
zaznavamo, je treba odpravljati — tako pri uveljavljanju zakona kot
pri snovanju podzakonskih aktov in protokolov. Treba je uporabiti
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zakonsko moznost pilotiranja, Ze pri uveljavljanju nacrtovati in
preizkusati nove resitve, uvajati nacine dela, ki bodo kompenzirali
njegove ocitne pomanjkljivosti in se izognili pastem, v katere se
lahko ujamemo.

Predvsem pa ne smemo ostati obsedeni s »sistemom dolgotrajne
oskrbe« — z racionalnim ustvarjanjem vnaprej$njih resitev (ki se v
Zivljenju pogosto drugale obrnejo), pa¢ pa ustvarjati druzbeno polje
dolgotrajne oskrbe, ki bo delovalo, ne le pod abstraktnim znakom
obce solidarnosti, temve¢ tudi v spletu dejanskih sil v izmenjavah
med ljudmi, v srecanjih, ki bodo potrjevala njihovo ¢loveskost in
omogocala delovanje vsem vpletenim.
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