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Povzetek

V prvem delu poglavja sva naredili pregled slovenskih raziskav na podrocju
dolgotrajne institucionaliziranosti ljudi z ovirami. Se zlasti sva se naslonili na
nacionalni analizi iz leta 2015 (Flaker et al., 2015, Zavirsek et al., 2015) in
na podatke, ki jih spremlja Institut Republike Slovenije za socialno varstvo,
kot sta npr. spremljanje uresnicevanja in doseganja ciljev Resolucije o Naci-
onalnem programu socialnega varstva za obdobje 2013-2020 in spremljanje
programov osebne asistence. Obstojece analize kazejo na pozitivne trende, a
prav tako vzbujajo tudi ¢rnogledost. Poraja se zaskrbljenost zaradi dejstva, da so
se sredstva EU na podro&ju ljudi z ovirami uporabila za izgradnjo novih iden-
ti¢nih enot v strnjeni gradnji. Obenem $e vedno ni moratorija na sprejemanije
v institucije in $e vedno obstajajo ¢akalne vrste. Ceprav je bil leta 2017 sprejet
Zakon o osebni asistenci, ki je obetal razvoj kulture neodvisnega Zivljenja, se
je v praksi izkazalo, da njegova implementacija v marsi¢em ohranja obstojece
strukture in kulturne posebnosti, o ¢emer piseva v drugem delu poglavja.
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People with Disabilities and the Right to Independent Life Outside
Institutions - Abstract

In the first part of the chapter, we gave an overview of Slovenian research in the
field of long-term institutionalization of people with disabilities. In particular,
we have relied on the national analysis from 2015 and on data monitored by
the Institute of the Republic of Slovenia for Social Welfare, such as monitoring
the implementation and achievement of the objectives of the Decision on the
National Social Security Program for the period 2013-2020 and monitoring
personal assistance programs. Existing analyzes show both positive trends and
pessimism. Of concern is the fact that EU funds in the area of people with
disabilities have been used to build new identical units in compact construc-
tion. At the same time, there is still no moratorium on admissions to facilities
and there are still queues. Although the Personal Assistance Act was passed in
2017, which promised the development of a culture of self-determined living,
in practice it turned out that its implementation in many respects preserves
the existing structures and cultural peculiarities, which we write about in the
second part of the chapter.

Keywords: people with disabilities, deinstitutionalization, personal assistance,
independent living of the handicapped

Uvod

V prvem delu poglavja sva naredili pregled slovenskih raziskav na
podrodju dolgotrajne institucionaliziranosti ljudi z ovirami. Se zlas-
ti sva se naslonili na nacionalni analizi iz leta 2015 (Flaker et al.,
2015, Zavirsek et al., 2015) in na podatke, ki jih spremlja Insti-
tut Republike Slovenije za socialno varstvo (kot npr. uresnicevanje
in doseganje ciljev Resolucije o Nacionalnem programu socialne-
ga varstva za obdobje 2013-2020, spremljanje programov osebne
asistence). Obstojece analize kazejo tako na pozitivne trende kot
tudi vzbujajo ¢rnogledost. Oskrba in podpora na podrodju ljudi z
ovirami (med katere v kontekstu tega poglavja pristevamo tudi po-
sameznike in posameznice s tezavami v duSevnem zdravju) se je v
zadnjih letih po nekaterih kazalcih spremenila nekoliko na bolje.
Na primer, razmerje med uporabniki socialnega varstva v instituci-
onalnih in skupnostnih oblikah namestitev se vztrajno izboljsuje v
korist skupnostnih oblik; od leta 2012 do leta 2020 se je tako pre-
makniloz1:2na1:1,08 (SmolejJez in Trbanc, 2021, str. 33). Na
drugi strani so ostanki institucionalnega sistema in kulture §e mo¢-
no prisotni (soasen obstoj velikih zavodov, institucionalna kultura
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v prevelikih bivalnih enotah, pogojevanje upravicenosti na podlagi
razli¢nih statusov in diagnoz, transinstitucionalizacija in reinstitu-
cionalizacija, krSitev moratorija na prenavljanje institucij in grad-
njo novih podobnih struktur, medicinski pogled na posameznika in
pomanjkanje osredotocenosti na posameznikove pravice). Poraja se
zaskrbljenost zaradi dejstva, da so se sredstva Evropske unije (v na-
daljevanju EU) na podroéju ljudi z ovirami uporabila za izgradnjo
novih identi¢nih enot v strnjeni gradnji (tak primer je sedem novih
zunanjih enot Zavoda Hrastovec v Lenartu, namenjenih desetim
stanovalcem na enoto). Obenem $e vedno ni moratorija na spreje-
manje v institucije in $e vedno obstajajo ¢akalne vrste. Prav tako se
$e vedno z nacionalnimi sredstvi obnavljajo stare institucije (ENIL,
2018; Sigka in Beadle-Brown, 2020). CCpravje bil leta 2017 sprejet
Zakon o osebni asistenci, ki je obetal razvoj kulture neodvisnega
zZivljenja, se je v praksi izkazalo, da njegova implementacija v mar-
si¢em ohranja obstojece strukture in kulturne posebnosti, o cemer
pisemo v drugem delu poglavja.

Konvencija Zdruzenih narodov o pravicah oseb
z ovirami in njen odmev v praksi

Konvencijo Zdruzenih narodov (v nadaljevanju ZN) o pravicah lju-
di z ovirami (United Nations Convention on the Rights of Persons
with Disabilities), ki jo je Generalna skupscina ZN sprejela leta 2006,
je Slovenija ratificirala leta 2008, pod uradnim nazivom »konvenci-
ja o pravicah invalidov« (Zakon o ratifikaciji Konvencije o pravicah
invalidov in Izbirnega protokola h Konvenciji o pravicah invalidov,
2008). S tem se je prevod odmaknil od emancipatori¢nih konceptov
konvencije, kot so pravice, polna participacija in enakopravno drzav-
ljanstvo, neodvisno Zivljenje in izbira tistega, ki je oviran in ki ovi-
re dozivlja v socialnem okolju. Staro poimenovanje »invalid« (angl.
in-valid pomeni nevreden; latinsko invalidus pomeni §ibek in ne-
mocen) ohranja v imenu zgodovinsko stigmo in preprecuje, da bi se
namesto medicinsko patoloskega uveljavil koncept pravic (Zavirsek
2000). Ceprav so aktivisti na podro&ju pravic hendikepiranih od za-
Cetkov samostojnosti Republike Slovenije poudarjali, da pojem inva-
lid vsebuje zgodovinsko zateceno stigmatizacijo ljudi s fizicnimi, sen-
zornimi, z intelektualnimi ovirami in s tezavami v dusevnem zdravju,
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so obstojece strukture na podrodju t.i. invalidskega varstva, na celu z
invalidskimi organizacijami, nasprotovale sleherni spremembi na po-
drodju poimenovanj. Odbor ZN za ¢lovekove pravice oseb z ovirami
je leta 2018 Slovenijo opozoril na neustrezno poimenovanje, kar je
spodbudilo politi¢ne nacrtovalce, da bi se pojem »invalidi« spremenil
v »osebe z invalidnostmi«. S tem naj bi se priblizali nacelu »najprej
ljudje« (po vzoru nacela »People first!«), ki posameznikove posebnosti,
opredeljene z medicinsko-patolosko diagnozo, postavi v ozadje. Ta
sprememba ni zadostna in predvsem kozmeti¢na, zato se bodo hen-
dikepirani aktivisti in aktivisti¢ni raziskovalci $e naprej zavzemali za
to, da se beseda »invalid« odstrani iz pravnoformalnega besednjaka,
ko gre za ljudi z ovirami.

Med bolj izpostavljenimi ¢leni konvencije je 19. ¢len, ki oprede-
ljuje pravico do neodvisnega zivljenja v skupnosti. Konkretneje, ljud-
je z ovirami morajo imeti, enako kot drugi, moznost izbirati stalno
prebivalisce, se odlocati, kje in s kom bodo ziveli, ter niso dolzni zi-
veti v posebnem, segregiranem okolju. Drzave pogodbenice morajo
zato z vsemi potrebnimi ukrepi prepreciti, da bi bili ljudje z ovirami
izloCeni iz skupnosti. Ti ukrepi vkljucujejo tako dostop do prebiva-
lis¢a kot podpornih storitev v skupnosti, kot sta na primer osebna
asistenca ali pomo¢ na domu. Clovek ima pravico do vseh prilago-
ditev, ki jih nekdo potrebuje za neodvisno Zivljenje. Konvencija se v
svojem bistvu dotika deinstitucionalizacije ter so v njej podporniki
dobili dodatno podlago in vzvod za pritisk na politi¢ne institucije.
Evropska komisija, ki je tudi podpisnica Konvencije za celotno EU,
je izdala tudi priporocila, kako razumeti 19. ¢len, in pogosto poudar-
ja, da je nesprejemljivo, da ¢lanice z denarjem evropskih strukturnih
skladov obnavljajo, $irijo in posodabljajo obstojece socialnovarstve-
ne in varstveno-izobrazevalne ustanove za otroke, mlade in odrasle
(t. i. moratorij'). Podrobneje je uresni¢evanje konvencije v praksi

1 S podpisom Konvencije o pravici ljudi z ovirami se je Slovenija obvezala k morato-
riju na gradnjo novih struktur (splosna opomba st. 5 k 19. ¢lenu Konvencije). Za-
gotovila naj bi, »da se javna in zasebna sredstva ne namenjajo vzdrZevanju, obnovi,
ustanavljanju, izgradnji obstojecih in novih institucij pod etiketo deinstitucionali-
zacije« (odstavek 51) in da bo »razpolozljiva sredstva uporabila ali prerazporedila
za razvoj vkljucujocih in dostopnih storitev za neodvisno Zivljenje« (odstavek 38 in
59). Gradnja ali prenavljanje ustanov za dolgotrajno oskrbo (ne glede na velikost)
tako tudi nista upravi¢ena do podpore Evropskih strukturnih in investicijskih skla-
dov (skladi ESI). Kar nekaj indicev kaze na to, da so institucije in drzava z razpisi
ta nacela krsila (Flaker et al., 2015; Urek, 2019; Urek, 2021; Zavirsek et al., 2015).
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opisano v Smernicah za prehod iz institucionalne v skupnostno os-
krbo (European Expert Group on the Transition from Institutional
to Community-based Care, 2012). V nekaterih drzavah so se prav
na temelju konvencije spustili v strateske litigacije. Zelo uspesne pri-
mere strateSkega pravdanja na podro¢ju dusevnega zdravja in hendi-
kepa so speljali v mednarodni organizaciji Center za zagovornis§tvo
na podro&ju dusevnega zdravja in intelektualne oviranosti (Mental
Disibility Advocacy Center, ki deluje danes pod novim imenom Va-
lidity).? Primeri tozb proti drzavam na Evropskem sodis¢u za ¢lo-
vekove pravice se nanasajo tako na preprecevanje neodvisnega Ziv-
ljenja v skupnosti svojim drzavljanom kot tudi v drugih primerih
(na podrodju inkluzivnega $olanja, odvzema poslovne sposobnosti
in skrbnistva, nasilja in zlorab in drugo®) (Council of Europe, Eu-
roepan court of human rights, 2023). Poleg Konvencije o varstvu
¢lovekovih pravic sodisc¢e v posamicnih sodbah napotuje tudi k bra-
nju Konvencije pravic ljudi z ovirami. Poro¢ilo o prehodu iz institu-
cionalne v skupnostno oskrbo v 27 drzavah ¢lanicah EU Evropske
skupine strokovnjakov in strokovnjaking za prehod iz institucionalne v
skupnostno oskrbo (The European Expert Group, EEG; Siska in Bead-
le-Brown, 2020) je bilo izdano v kriti¢nem obdobju, ko so postajali
negativni vidiki institucionalizacije zaradi pandemije koronavirusne
bolezni covid-19 ¢edalje ocitnejsi (zbiranje velikega Stevila ljudi v
eni stavbi in prikraj$anost za socialne stike) in smo belezili najvedji
smrtni davek prav med dolgotrajno institucionaliziranimi. Poro¢ilo
ugotavlja, da Ceprav deinstitucionalizacija obsega tudi izvajanje 19.
¢lena Konvencije Zdruzenih narodov o pravicah invalidov, je na vo-
ljo zelo malo informacij o Zivljenjskih izkusnjah ljudi glede izbire in
nadzora, vkljucevanja in participacije.

Validity, http://validity.ngo/.

3 Nekateri drugi primeri sodb sodi$¢a so se nanasali na: smrt ¢loveka s slusnimi ovi-
rami v policijskem priporu; smrt uporabnika zaradi slabega ravnanja v psihiatri¢ni
ustanovi; nepravilnosti pri ukrepu privezovanja na posteljo; dolgotrajno bivanje v
oddaljenem zavodu proti volji ¢loveka; privezovanje osemletnika na posteljo v us-
tanovi za otroke s fizi¢nimi ovirami; sterilizacija Zensk z intelektualno oviro kot
metoda preprecevanja nosecnosti; javno verbalno in fiziéno nadlegovanje otroka
z intelektualno oviro ter nepravilen odziv pristojnih institucij; policijsko zaslisanje
otroka z oviro brez pravne pomoci; odvzem poslovne sposobnosti proti volji in
moznosti njene obnovitve; odvzem volilne pravice na podlagi kategorije/diagnoze;
kritev dostopa do uéne pomodi, ki je bila mladi pritoZnici z intelektualno oviro za-
gotovljena po zakonu (Council of Europe, Euroepan court of human rights, 2023).
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Pomemben je tudi 12. ¢len konvencije, v katerem drzave pogod-
benice ljudem z ovirami priznavajo pravno/poslovno sposobnost na
vseh podrogjih Zivljenja enako kot drugim in morajo s tem v zvezi
sprejeti ustrezne ukrepe, da se ljudem z ovirami zagotovi dostop do
podpore, ki jo potrebujejo pri tem. V Sloveniji smo zal kljub ukinit-
vi dveh institutov — odvzema poslovne sposobnosti in podalj$anja
roditeljske pravice (sprememba Druzinskega zakonika, ki je stopila
v veljavo 15. aprila 2019), s ¢imer smo sledili 12. ¢lenu konvencije,
obdrzali institut postavljanja pod skrbni$tvo, ki je v praksi sodis¢ in
centrov za socialno delo $e precej pokroviteljsko naravnan. Sodisce
v odlocbi o postavitvi pod skrbnistvo dolo¢i obseg skrbnikovih ob-
veznosti in pravic. V tem smislu je skrbni$tvo sicer precej natanéneje
urejeno od instituta podaljsanja roditeljske pravice, saj se v odlo¢bi
lahko eksplicitno dolo¢ijo naloge/obveznosti in pravice skrbnika. A
uporabniki ve¢inoma ugotavljajo, da se zanje v praksi ni ni¢ bistve-
nega spremenilo; na primer, $e naprej sta njihova volja in glas nesli-
$ana, prisluhne se le mnenju stroke in skrbnikov. Navsezadnje to ne
preseneca, saj se s spremembo Druzinskega zakonika ni spremenila
tudi pokroviteljska mentaliteta, prav tako ni prislo do uvedbe v tujini
dobro znanih nadomestnih mehanizmov, ki krepijo vpliv ljudi z ovi-
rami, kot sta podporno ali skupno odloc¢anje.

Za varstvo pravic ljudi z ovirami v Sloveniji skrbi tudi Varuh
¢lovekovih pravic RS. V obdobju 2010-2018 je denimo obravnaval
59 primerov diskriminacije ljudi z ovirami in 20 primerov diskrimi-
nacije na podro¢ju dusevnega zdravja (primeri so vkljucevali omejitev
osebne svobode, socialne zadeve ter podrodji zdravstvenega varstva in
zdravstvenega zavarovanja) (Selih in Kal¢ina, 2017; letna porocila
Varuha). Eden od primerov govori o izkusnji prisilne hospitalizacije
in zlorabe posebnega varovalnega ukrepa (PVU).*

4 Pobudnik se je pritozil, ker so na njem izvajali ukrep PVU (oviranje s pasovi) ve¢
kot 72 ur. Ob tem je veckrat prosil za vodo, vendar se je osebje do njega obnasalo
neprimerno. Varuh je ob obisku bolnisnice ugotovil, da so ukrep PVU (ki lahko po
Zakonu o dusevnem zdravju traja le 4 ure) pri pobudniku verizno uvajali, ukinjali
in ponovno uvajali. Iz evidenc ni bilo mogoce razbrati, da bi bil pobudnik kdaj v
obdobju 112 ur dejansko odvezan. Tudi obrazci so se vodili zelo pavsalno. Tako so
lahko ugotovili, da je bila vrsta obrazcev o PVU dejansko skopirana, s popolnoma
enako navedbo. Prav tako osebje ni bilo dovolj navzoce v sobi, ki je spominjala
na skladisce, ko se je izvajal ukrep (Varuh ¢lovekovih pravic RS, Letno porocilo
Varuha ¢lovekovih pravic za leto 2013).
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Spremembe skozi ¢as v stevilkah

Uradnih podatkov o polozaju ljudi z ovirami v Sloveniji ni veliko; na
voljo je podatek, da je v Sloveniji 146 dolgotrajnih institucij za otro-
ke, odrasle in stare ljudi z razli¢nimi oblikami oviranosti. Leta 2015
sta dve raziskovalni §tudiji pridobili doslednejse podatke o obsegu
institucionalizacije pri nas (Flaker et al., 2015; Zavirsek et al., 2015).
Ena od njih je pokazala, da je bilo v institucijah za dolgotrajno nasta-
nitev skoraj 22.800 oseb — 21.814 jih je Zivelo v stavbah za od 100 do
700 oseb in 978 v manjsih enotah v blizini institucije ali v mestih, ki
jih upravljajo institucije, pri cemer imajo stanovalci in stanovalke le
malo izbire ali nadzora nad svojim vsakdanjikom. Ta $tevilka obsega
vse vrste nastanitev in vkljucuje tudi starej$e odrasle. Stevilo odra-
slih med 18. in 65. letom starosti v teh institucijah je 4.186. Vecina
mest je namenjena starim ljudem, ¢eprav ena vrsta zavodov (CUDV')
omogoca podporo otrokom, mladostnikom in odraslim — tu je bilo
961 odraslih, starih od 18 do 65 let, in 242 otrok (Flaker et al., 2015,
Zavirsek, 2019). Porocilo o prehodu iz institucionalne v skupnostno
oskrbo v 27 drzavah ¢lanicah EU za drzavo Slovenija iz leta 2017
navaja, da je za vecino oskrbe in zdravljenja na podrocju dusevnega
zdravja zagotovljenih 2.000 postelj v petih psihiatri¢nih bolnisnicah
in petih psihiatri¢cnih oddelkih v splo$nih bolni$nicah. Informacij o
tem, koliko teh postelj pomeni dolgotrajnejso namestitev, ni, ven-
dar porocilo omenja, da je povprecna dolzina bivanja priblizno Sest

tednov (Turnpenny et al., 2017, v: Sigka in Beadle-Brown, 2020).

Zakonski in politi¢ni okvirji deinstitucionalizacije

Cetudi v Sloveniji nismo 3e sprejeli vseh potrebnih podroénih zakonov
in ukrepov za implementacijo konvencije v praksi, je treba ugotoviti,
da je ze Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva 2013~
2020 vsebovala zavezo okrepiti skupnostne sluzbe in storitve (od 50 %
do 80 % za posamezne kategorije stanovalcev). Intenzivnejse dogajanje
na podrodju dolgotrajne oskrbe se je zacelo v letih 2016 in 2017 (z
zacetki Ze v letih 2014 in 2015). Pri Ministrstvu za zdravje Republi-
ke Slovenije je bil ustanovljen Direktorat za dolgotrajno oskrbo, ki je
oktobra 2017 predstavil nov predlog Zakona o dolgotrajni oskrbi in
obveznem zavarovanju za dolgotrajno oskrbo. Predlog je imel $tevilne
pomanjkljivosti in ni bil sprejet, a je bil kljub temu v letu 2018 objavljen
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razpis za izvedbo pilotnih projektov, ki naj bi podpirali prehod v izvaja-
nje sistemskega zakona o dolgotrajni oskrbi. Izbrana so bila tri pilotna
okolja, ki so v drugi polovici leta 2018 Ze zacela izvajati pilotne dejav-
nosti in izobrazevanje. Med bolj kritiziranimi deli predloga zakona je
bila poudarjena vloga neformalne oskrbe, ki je na plecih Zenskih nefor-
malnih oskrbovalk v druzini. Modeli oskrbe, ki temeljijo na neformalni
oskrbi v druzini, utrjujejo tradicionalne spolne vloge in povecujejo ne-
enakosti med spoloma; taksna ureditev bi lahko vodila do manj konku-
ren¢nega polozaja Zensk na trgu dela, vplivala na njihovo zdravstveno
stanje, tezje usklajevanje poklicnega in druzinskega oziroma zasebnega
Zivljenja. Problematicen je bil tudi vstopni prag za pravico do formalne
oskrbe v instituciji, ki je predvideval, da bo oskrba v institucijah name-
njena samo najzahtevnejsi oskrbi, kar pomeni tveganje za neformalne
oskrbovalce, torej pretezno Zenske skrbnice (intenzivnost oskrbe, izgo-
relost). Prvi Zakon o dolgotrajni oskrbi je bil kljub kritikam sprejet leta
2021, drugi, ki je odpravil nekaj slabosti prvega zakona (ne pa vseh),
je bil sprejet leta 2023. Zakon je zacel veljati leta 2024, medtem ko bo
velina pravic dejansko zacela veljati v letu 2025.°

Med pozitivnimi premiki je treba omeniti tudi sprejetje Zako-
na o osebni asistenci in Zakona o socialnem vklju¢evanju invalidov,
saj oba dajeta osnovo za okrepitev bivanja in oskrbe odraslih ljudi z
ovirami v domacem okolju oziroma skupnosti, eprav vsebujeta tudi
Stevilna protislovia (Zakon o osebni asistenci je bil v letu 2021 ze
dopolnjen). Zakonsko urejena in zagotovljena osebna asistenca se je
zalela izvajati v letu 2019, in nove storitve socialnega vkljucevanja,
med katere spada tudi storitev ohranjanja socialne vklju¢enosti starej-
sih invalidov, leta 2022. V letu 2018 se je zgodil Se en premik. Sluzba
Vlade Republike Slovenije za razvoj in evropsko kohezijsko politiko
je v letu 2018 dala Ministrstvu za delo, druzino in socialne zadeve
Republike Slovenije (v nadaljevanju MDDSZ) zeleno lu¢ za projekt
Vzpostavitev projektne enote za izvedbo deinstitucionalizacije od 2018 do
2022 (Sluzba Vlade Republike Slovenije za razvoj in evropsko kohe-
zijsko politiko, 2018). Direktorat za starejSe in deinstitucionalizacijo
na MDDSZ se je tako leta 2018 pospeseno lotil procesa deinstituci-
onalizacije s sredstvi Operativnega programa 2014-2020 (podaljsan

5 Zrazvojem dolgotrajne oskrbe in naértovanjem procesov deinstitucionalizacije na
specificnem podrodju demence se podrobneje ukvarjamo v temeljnem projektu
Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco v teoriji in praksi socialnega dela (ARRS, J5-
2567,2020-2024).
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do leta 2023). Skupna visina sredstev, namenjenih za projekt, je bila
1,02 milijona evrov, od tega je Evropski socialni sklad prispeval dob-
rih 816.000 evrov. Pilotni enoti sta bili Dom na Krasu in CUDV
Crna na Korogkem. V teh letih je tako projektna enota pripravila na-
¢rte za preobrazbo obeh zavodov in zacela pilotno izvajati projekte, v
okviru katerih naj bi oskrbo v skupnosti zagotovila 140 uporabnikom
obeh zavodov, vklju¢no s pripravo osebnih nacrtov, usposabljanja za-
poslenih z znanji, ki bi omogocala opuscanje institucionalne kulture
(MDDSZ — Projektna enota za izvedbo deinstitucionalizacije, 2022).
Pot do deinstitucionalizacije, dolgotrajne oskrbe v skupnosti, ne-
odvisnega Zivljenja ljudi z ovirami je bila tlakovana postopoma in se
zdale¢ ni koncana. Prizadevanja segajo Ze vsaj Stirideset let nazaj v
zgodovino (Se v Cas Jugoslavije); spremembe so se dogajale v ve¢ valo-
vih, v katerih so se izmenjavali intenzivna dogajanja in zastoji.® Vendar
lahko recemo, da do oblikovanja Ministrstva za solidarno prihodnost
Republike Slovenije z novoustanovljenim Direktoratom za starejse,
dolgotrajno oskrbo in deinstitucionalizacijo v letu 2023 Slovenija ver-
jetno $e ni imela tako jasne politike, ki bi dolo¢ila deinstitucionali-
zacijo in dolgotrajno oskrbo kot svojo prednostno nalogo. 15. marca
2024 je ministrstvo sprejelo Strategijo deinstitucionalizacije za socialno
varstvo v Republiki Sloveniji za obdobje 2023 — 2033 (Ministrstvo za
solidarno prihodnost Republike Slovenije, 2024a), ki predstavlja izho-
disce za izvedbo reforme deinstitucionalizacije v Sloveniji. Med prvimi
koraki reforme bo prvenstveno prilagoditev zakonodaje, da bo reforma
v praksi tudi mogoca. Za izvedbo desetletne reforme, ki jo Strategija
predvideva, bodo Ze letos zaceli s ¢rpanjem kohezijskih sredstev EU
(Ministrstvo za solidarno prihodnost Republike Slovenije, 2024b).
Poleg nedvomnih pozitivnih premikov spremljajo zadnji val
deinstitucionalizacije torej tudi protislovija in tveganja za nadalj-
nje diskriminacije, kot je dvotirni sistem oskrbe, ki zavira resni¢ne
spremembe v skupnosti; delitev na uporabnike, ki naj bi bili »zmoz-
ni« Ziveti v skupnosti, in tiste z intenzivnej$imi potrebami, ki naj
ne bi bili. Skrb vzbujajoca je tudi persistentnost vodstev nekaterih
socialnih zavodov proti spremembam. Nedoslednost in neodlo¢nost
prej$njih pristojnih ministrstev sta pri drugih deleznikih sprozila
dvome vanjo, medtem ko so se tisti, ki ji nasprotujejo, nauili, kako jo

6 O zgodovini in procesih deinstitucionalizacije iz¢rpno piSeta Andreja Rafaeli¢ in
Vito Flaker (Rafaeli¢, Flaker 2021 in Flaker, Rafaeli¢ 2023).
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na deklarativni ravni podpreti, a hkrati ohranjati status quo in utrje-
vati ustanove. Med vedjimi tveganii sta tako transinstitucionalizacija
(preselitev iz posebnih zavodov v domove za stare) in reinstitucio-
nalizacija (selitev v nove »skupnostne« domove, pogosto zgrajene v
blizini starih zavodov, ki so namenjeni 50-70 stanovalcem), s ¢imer
se kr§i s konvencijo zaukazan moratorij na gradnjo novih struktur.
Tezava je tudi ohranjanje institucionalne kulture v skupnostnih sluz-
bah. Denimo, ponekod je osebje prisotno v bivalnih enotah ves ¢as
tudi, ko za to ni potrebe, obroki hrane se vozijo iz glavne stavbe zavo-
da, namesto da bi si jih sami pripravljali, ipd. Po navadi so pojasnila
takih praks administrativne narave, npr. obstojeci pravilniki necesa
ne dovoljujejo, a je enako tezko razumeti, zakaj se potemtakem toliko
let Ze ne spremenijo. Ohranja se medicinski model, ¢eprav zavodi go-
vorijo, da delujejo v duhu socialnega modela; medtem ko stare-nove
paradigme popravljanja, prisile, pokroviteljske drze in poudarek na
varovanju in nadzoru zal pogosto vztrajajo tudi v skupnostnih sluz-

bah (Videmsek, 2013).

Participacija uporabnikov v procesih
deinstitucionalizacije

Glasu uporabnikov v teh prelomnih dogajanjih ni dovolj slisati. Po-
membne odlo¢itve se dogajajo na politicnih ravneh in resornih mi-
nistrstvih. Po drugi strani se z uporabniskim raziskovanjem poraja
novo avtonomno »znanje z dna, od spodaj«, ki prav tako ne pride
do ustreznih kanalov vpliva. Obe resoluciji, za socialno varstvo’ in
dusevno zdravie,® sicer predvidevata vklju¢evanje uporabnikov na
vseh ravneh odloc¢anja, medtem ko je bil pri nastajanju Resolucije
o nacionalnem programu dusevnega zdravja ustanovljen tudi upo-
rabnigki svet, v katerega so zadnji trenutek — namesto predstavni-
ka uporabnikov — imenovali predstavnika svojcev. Zdi se, da je »glas
uporabnikov« tudi v zadnjem valu deinstitucionalizacije le glas na
deklarativni ravni in ne zajame ljudi, ki niso v predstavniski vlogi.
Predstavniki ministrstva priznavajo, da pri tej tocki resolucije niso $e

7 Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2022-2030.
Uradni list RS, §t. 49/22.

8  Resolucija o nacionalnem programu dusevnega zdravja 2018-2028 (2018). Uradni
list RS, St. 24/18.
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naredili kljukice. Rezultat sta dve vzporedni resni¢nosti, kar je eden
od uporabnikov na javni tribuni s predstavniki ministrstva’ strnil v
stavek: »Resolucija ne odseva nasib resnicnib problemov.« Perece teza-
ve so Stevilne. Uporabnigko drustvo na podrodju dusevnega zdravja
Svizci je v letu 2019 opravilo uporabnisko raziskavo, v kateri so po-
kazali na resni¢ne tezave, s katerimi se spopadajo na podrocju dela,
bivanja, prezivetja (Cigoj et al., 2019).

Ko raziskujejo uporabniki, se pravi, ko res odlo¢ajo o temah
raziskav in postavljajo vprasanja, raziskujejo o revscini in osnovnem
prezivetju, ker je to nekaj, kar najbolj zaznamuje njihovo Zivljenje in
zahteva najhitreje sistemske resitve. Teme, ki jih odpirajo, so globoko
socialne; o njih ni mogoce nicesar prebrati v resolucijah in nacionalnih
programih. V skupinskem pogovoru aprila 2019 smo se o teh temah
pogovarjali s ¢lani in ¢lanicami drustva Svizci (Urek, 2021). Kako
ocenjujejo deinstitucionalizacijo pri nas, kako se pozna na njihovih
zivljenjih? Uspesnost »odprtih vrat« deinstitucionalizacije merijo z
merilom §tevila »zaprtih vrat« (dela, stanovanja, dostojnega Zivlje-
nja), pred katerimi ostajajo. » Velike spremembe, ki jih pelje ministrstvo,
so morda v redu, ne vem, a steje samo izkusnja. Ko doZivis zaprta vrata.«

Na primer, tezavo predstavljajo najemnine za tiste, ki si prizade-
vajo ziveti neodvisno. Cena najema prostora za bivanje (najveckrat
sobe) je enaka znesku celotne invalidske pokojnine posameznika.
Neodvisno zivljenje si je preprosto tezko privosciti, zato so ljudje
pogosto obsojeni na bivanje v instituciji ali stanovanjski skupini, za
katerega participirajo ponekod s celo pokojnino, ali na Zivotarjenje
pri star§ih kot ve¢ni otroci. »Zaprta vrata« ponazarjajo izkusnjo upo-
rabnika, ki so mu na centru za socialno delo zavrnili vlogo za izredno
denarno pomo¢ s pojasnilom: »Preziveti s tako malo denarja in se
prebijati skozi mesec je pravzaprav sam po sebi izredni dogodek, ki se
nikoli ne kon¢a, je izredno stanje ves Casl«, je njegov odgovor. Zdi se,
da se med razli¢nimi podrodji Zivljenja, kjer lahko ostanes pred zapr-
timi vrati, sklene zaprt krog, ki prvotno stisko poglobi in jo §iri $e na
druga podro¢ja. Skupna izkusnja je, da zakonodaja in sistemska ure-
jenost delujeta tako, da socializacijo ljudi z dusevnimi stiskami prej
zavira kot pospesuje. »Vedno se zaletis v kakina zaprta vrata. To ne-
nehno doZivljamo.« Proces deinstitucionalizacije bi bil lahko uspesen,

9 Drustvo Svizci, Javna tribuna s povabljenimi predstavniki MDDSZ, Fakulteta za
socialno delo, 28. 6.2019.
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le ¢e bi se zakonodaja in programski dokumenti pisali na podlagi
izkusenj uporabnikov. Namesto tega »danes sistem postavlja v ospredje
nekega cudnega, neobstojecega, idealnega uporabnika, ki ne obstaja. Ko
rabis nujno pomoc, se sistem ne zgane.«

Zdi se, da uporabniki trenutno uzivajo le iluzijo drzavljanstva,
kot se je izrazila Liz Sayce (2000). Vendar kljub tezkemu pre-
Zivetju ne bi nih¢e od sogovornikov zamenjal svoje svobode za
zZivljenje v instituciji in celo ne za bivanje v stanovanjski skupini.
Njihove pripovedi — ¢eprav poudarjajo tezave — niso pripovedi
zrtev, ampak prezivelih in solidarnih sotovarisev. Kljub $tevilnim
zaprtim vratom sistema so nasli razpoke in reze, med katere so
postavili nogo, in preprecili, da bi obstali pred vrati. Ta reza svet-
lobe, ki se kaze med vrati, je zlasti v medsebojni podpori. Njiho-
va zelja je opogumiti ljudi in posredovati sporocilo, da je lahko
vsak pomemben akter in strokovnjak za svoje potrebe; sistem
dusevnega zdravja namre¢ zdaj deluje tako, da ljudi pasivizira,
zaradi Cesar jih je tezko mobilizirati. Pomembno je najti svoj
glas in mo¢, pravijo, saj o njih zmeraj govorijo drugi, kot da jih
ni. Vecina se jih sprijazni z vlogo bolnika in »prejemnika sto-
ritev«. Njihovo obcutje je, da bi lahko drug drugemu ogromno
pomagali, saj imajo neprecenljive izku$nje, kako se znajti v siste-
mu: »Premalo se ucimo iz lastne prakse. Pozabljamo, kako smo izsli
iz kriz, kako smo si pomagali skozi tezka obdobja. Ne spomnimo se
pozitivnih stvari.« Njihova Zelja je, da bi vplivali na spremembe
sistema, da bi izhajali iz tega, kar uporabniki dozivljajo in pot-
rebujejo (Urek, 2021). Na uporabniski javni tribuni leta 2021 je
bilo povsem jasno, da so v ¢asu epidemije koronavirusne bolezni
covid-19 od vseh akterjev na podroc¢ju dusevnega zdravja prav
uporabniki bili v najvecji meri tisti, ki so gradili mrezo ¢loveske
solidarnosti (zbirali denar, Zivila in potreb$éine, vzdrzevali stik
in obiskovali izolirane znance s tezavami v dusevnem zdrav-
ju idr.).’* Med pozitivnimi premiki je potrebno omeniti, da je
tebruarja 2024 zacela veljati novela zakona o volitvah v drzavni
zbor, ki pravico voliti in biti voljen omogo¢a polnoletnim, ki so
zaradi intelektualnih in psihosocialnih ovir pod skrbnistvom.

10

Institut RS za socialno varstvo in Drustvo SVIZCI — uporabnisko drustvo za
dusevno zdravie: Pomen skupnostne oskrbe v Casu epidemije, online posvet,
2.3.2021.
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Prav tako uvaja pravico do pomo¢nika, ki lahko volivcem poma-
ga na volis¢u."

Implementacija zakona o osebni asistenci kot primer
obstojecih strukturnih in kulturnih ovir

»Pol leta po sprejetju zakona smo vedeli, da grejo stvari narobe, zace-
li smo opozarjati [...] ignoranca kot nevednost in ignoranca kot brez-
brignost, nimamo sogovornika [-..] kaj Sele, ko govorimo o konceptih,
o teoretskih receh [... Jto me najbolj jezi, zaradi tega sem najbolj razo-
arana./...] Na YHD-ju smo izvajalcem osebne asistence Ze dvakrat
znizali placo, da bi jo pribranili za place osebnih asistentov [...] Ta
tiskovna konferenca, vedela sem, da ne bo uspesna, v tej driavi velja
le leporecje, argumenti, strokovnost, nimajo nobene veljave.«

(Elena Pecaric, Tiskovna konferenca, 6. 2. 2024).

»Neodvisno Zivijenje je nekaj tezkega ...«
(Klaudija Poropat, Tiskovna konferenca, 6. 2. 2024).

Model ¢lovekovih pravic

V zadnjem desetletju in pol se je socialni model na podroéju ljudi z
ovirami dopolnil z modelom ¢lovekovih pravic; ne gre ve¢ zgolj za
odzivanje na ¢lovekove potrebe, temve¢ za pravice, da posameznik
in posameznica navkljub oviranosti Zivita v obicajnem okolju, imata
nadzor nad svojim Zivljenjem in pravico do samoodlocbe, ko gre za
pomembne Zivljenjske odlocitve. Ne miloscina, kot v 19. stoletju, ne
socialna pomog, kot v 20. stoletju, temve¢ pravica do enakih prosto-
rov, na podrocju Solanja, zaposlovanja in enakih socialnih identitet-
nih polozajev, kot jih imajo neovirani ljudje, so postali vodilo ideje
¢lovekovih pravic.

V Sloveniji smo se modelu pravic najbolj priblizali z Zakonom
o osebni asistenci, ki je bil sprejet leta 2017 in ki temelji na modelu

11 Ce volivec zaradi dolgotrajne telesne, dusevne, intelektualne ali senzori¢ne okvare
ne more glasovati, lahko na volis¢e pripelje osebo po svoji izbiri, ki mu pri tem
pomaga (ZVDZ,79. ¢len).
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neodvisnega zivljenja (angl. independent living). Osebna asistenca naj
bi ¢loveku z oviro v starosti med 18 in 65 let omogocala Ziveti neod-
visno zZivljenje, ne glede na to, koliksen obseg potreb imata posame-
znik ali posameznica.

Zahteve hendikepiranih aktivistov po osebni asistenci, na-
tanc¢neje ustanovnih ¢lanic in ¢lana drustva YHD, Elene Pecaric,
Klaudije Poropat in Emila Bohinca, so obstajale v Sloveniji od sre-
dine 90. let prej$njega stoletja (YHD, 2024). Politi¢ni odlocevalci
so se nanje odzivali predvsem z izgovorom, da za taksno pravico v
drzavi »ni denarjas; ljudje z velikim obsegom potreb so bili za drzavo
»predragi«, zanje je bila namenjena zavodska oskrba. Ko so leta 2012
potekali pogovori s tedanjim ministrom za podro¢je socialnih zadev
(MDDSZ), z gospodom Vizjakom, so hendikepirani aktivisti nale-
teli na gluha usesa; tudi ministrica Kopa¢ Mrak je leta 2016 menila,
naj se osebna asistenca umesti v dolgo nastajajo¢ zakon o dolgotrajni
oskrbi. Eden od pomembnih razlogov za nerazumevanje koncepta
neodvisnega zivljenja je bil, da so bile njegove nasprotnice vseskozi
invalidske organizacije. Te so se drzale preverjene formule, naj ljudje
z oviro Zivijo bodisi v instituciji bodisi pri starsih, medtem ko so se
drugim konceptom izogibale.

Danes koncept osebne asistence predpostavlja, da je oseba z
oviro asistentov delodajalec, asistenta izbere in ga odpusti; asistenca
zmanjsuje ovire, ki obstajajo v okolju, in posamezniku omogoci, da
opravlja tiste dejavnosti, ki jih brez asistence ne more (ENIL 2024;
Modic, Pecari¢, Retelj, 2021). Asistent je roka in noga posameznika,
ne pa njegova volja, zelja. Koncept »neodvisnega Zivljenjac, ki so ga
najprej razvili v ZDA in dodobra implementirali v Skandinaviji, go-
vori o enaki ¢loveskosti vseh ljudi. Z osebno asistenco naj bi ¢lovek
spet dobil nadzor nad svojim Zivljenjem.

Odbor Zdruzenih narodov za pravice ljudi z ovirami je leta 2017
v svojem splosnem komentarju k 19. ¢lenu konvencije natan¢no
opredelil koncept neodvisnega Zivljenja in osebne asistence. V njem
je med drugim zapisano:

(a) Neodvisno Zivljenje pomeni, da so osebam z ovirami zagotov-
ljena vsa potrebna sredstva, ki jim omogocajo, da sami izbira-

jo in nadzorujejo svoje Zivljenje ter sprejemajo vse odlocitve v

zvezi s svojim zivljenjem. Osebna avtonomija in samoodlocanje

sta temeljnega pomena za neodvisno Zivljenje, vklju¢no z dos-
topom do prevoza, informacij, komunikacije in osebne pomoci,
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(b)

()

kraja bivanja, dnevne rutine, navad, dostojne zaposlitve, osebnih
odnosov, izbire obla¢il, prehrane, higiene in zdravstvene oskr-
be, verskih in kulturnih dejavnosti ter spolnih in reproduktivnih
pravic. Te dejavnosti so povezane z razvojem Clovekove identi-
tete in osebnosti: kje Zivimo in s kom, kaj jemo, ali radi spimo
ali gremo spat pozno zveler, smo v hisi ali na prostem, imamo
prt in svece na mizi, imamo domace Zivali ali poslusamo glasbo.
Taksna dejanja in odlocitve tvorijo to, kar smo. Neodvisno Ziv-
ljenje je bistveni del posameznikove avtonomije in svobode in
ne pomeni nujno, da zivi sam. Prav tako ga ne smemo razume-
ti zgolj kot sposobnost samostojnega opravljanja vsakodnevnih
dejavnosti. Raje ga je treba razumeti kot svobodo izbire in nad-
zora v skladu s spostovanjem prirojenega dostojanstva in avto-
nomije posameznika, kot je zapisano v ¢lenu 3(a) Konvencije.
Neodvisnost kot oblika osebne avtonomije pomeni, da osebi z
oviro ni odvzeta moznost izbire in nadzora glede osebnega naci-
na zivljenja in vsakodnevnih dejavnosti;

Vkljuéenost v skupnost. Pravica biti vklju¢en v skupnost se na-
nasa na nacelo popolnega in ucinkovitega vkljucevanja in sode-
lovanja v druzbi, kot je med drugim zapisano v ¢lenu 3(c) Kon-
vencije. Vkljucuje polno druzbeno Zivljenje in dostop do vseh
storitev, ki so na voljo javnosti, dostop do podpornih storitev, ki
so na voljo osebam z oviro, da se jim omogo¢i polno vkljucevanje
in sodelovanje na vseh podrodjih druzbenega Zivljenja. Te stori-
tve se lahko med drugim nanasajo na stanovanje, prevoz, naku-
povanje, izobrazevanje, zaposlovanje, rekreacijske dejavnosti ter
vse druge objekte in storitve, ki so na voljo javnosti, vklju¢no z
druzbenimi mediji. Pravica vkljucuje tudi dostop do vseh ukre-
pov in dogodkov politi¢nega in kulturnega Zivljenja v skupnosti,
med drugim do javnih srecanj, Sportnih dogodkov, kulturnih in
verskih festivalov ter vseh drugih dejavnosti, pri katerih Zeli ¢lo-
vek sodelovati.

Ureditev neodvisnega Zivljenja. Tako neodvisno Zivljenje kot
vkljucenost v skupnost se nanagata na Zivljenjske ureditve zunaj
vseh vrst nastanitvenih ustanov. Ne gre »samo« za Zivljenje v do-
lo¢eni stavbi ali okolju; gre predvsem za to, da se zaradi vsiljevanja
dolocenega stila zivljenja ne izgubita osebna izbira in avtonomija.
Velikih ustanov z ve¢ kot sto stanovalci, manjsih domov s petimi
do osmimi posamezniki in celo individualnih domov ni mogoce
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(d)

imenovati oblike neodvisnega Zivljenja, e imajo elemente insti-
tucionalnega Zivljenja. Ceprav se institucionalizirane ustanove
lahko razlikujejo po velikosti, imenu in ureditvi, jih opredeljujejo
elementi, kot so obvezno osebje, ki oskrbuje ve¢ ljudi naenkrat;
odsotnost ali omejen vpliv na to, od koga posameznik sprejema
pomo¢; izolacija in locitev od obicajnega zivljenja v skupnosti;
pomanjkanje nadzora nad vsakodnevnimi odlo¢itvami; pomanj-
kanje moznosti izbire, s kom Ziveti; togost rutine ne glede na
posameznikovo voljo in Zelje; dejavnosti, ki so zbrane na enem
mestu za dolo¢eno skupino ljudi, ki potekajo pod dolocenim
nadzorom; pokroviteljski pristop pri zagotavljanju storitev; nad-
zor nad tem, kako posameznik ali posameznica Zivita; obi¢ajno
tudi nesorazmerno veliko Stevilo oseb z ovirami, ki Zivi v istem
okolju. Institucionalno okolje lahko hendikepiranim nudi dolo-
¢eno stopnjo izbire in nadzora, vendar so te izbire omejene na
dolo¢ena podrodja zivljenja in ne spreminjajo segregacijskega
znacaja institucij. Politike deinstitucionalizacije zato zahtevajo
izvajanje strukturnih reform, ki presegajo zgolj zapiranje institu-
cionalnih ustanov. Vedji in manjsi domovi za otroke so $e posebej
nevarni za otroke, za katere ta oblika bivanja ne more nadomestiti
potrebe po odras¢anju v druzini. ‘Druzini podobne ustanove’ so
$e vedno ustanove in ne morejo nadomestiti oskrbe v druzini.

Osebna asistenca. Osebna asistenca se nanasa na podporo, ki je

individualizirana in jo usmerja posameznik z oviro in je orodje

za neodvisno Zivljenje. Ceprav se nacini osebne asistence lah-
ko razlikujejo, obstajajo elementi, po katerih se osebna asistenca
razlikuje od drugih vrst osebne podpore, in sicer:

(i) Financiranje osebne asistence mora biti zagotovljeno na
podlagi individualiziranih meril, upostevati pa je treba tudi
standarde ¢lovekovih pravic za dostojno zaposlitev. Finan-
ciranje mora nadzorovati posameznik z oviro, finan¢na
sredstva morajo biti namenjena njemu osebno, da lahko pla-
¢a osebno asistenco. Temelji na individualni oceni potreb
in z upostevanjem posameznikovih Zivljenjskih okolis¢in.
Individualizirane sluzbe ne smejo pomeniti zmanjsan obseg
financiranja in/ali da bi moral ¢lovek placevati storitve sam.

(ii) Storitev mora nadzorovati ¢lovek z oviro, kar pomeni, da
lahko storitev naro¢i pri razlinih ponudnikih ali pa je
sam delodajalec. Hendikepirani imajo moznost, da sami
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oblikujejo svojo storitev in odlo¢ajo, kdo, kako, kdaj, kje in
na kaksen nacin jo bo izvajal, ter dajejo navodila in usmerja-
jo izvajalce storitev.

(iii) Osebna asistenca je odnos ‘ena-na-ena’. Osebne asisten-
te mora zaposliti, usposobiti in nadzorovati oseba, ki ji je
osebna asistenca dodeljena. Osebnih asistentov se ne sme
‘deliti’ brez popolnega in prostovoljnega soglasja osebe, ki
ji je osebna asistenca dodeljena. »Souporaba« osebnih asi-
stentov bo potencialno omejila samoodlocanje in neovirano
sodelovanje ¢loveka z oviro v skupnosti.

(iv) Samostojno upravljanje izvajanja storitev. Ljudje z ovirami,
ki potrebujejo osebno asistenco, lahko svobodno odlo¢ajo o
stopnji osebnega nadzora nad izvajanjem storitev glede na
svoje Zivljenjske okolis¢ine in Zelje. Tudi &e so odgovorno-
sti ‘delodajalca’ prenesene na druge izvajalce, ostaja clovek
z oviro vedno v sredi$¢u odlocitev v zvezi z asistenco; nanj
je treba nasloviti vsa vprasanja o posameznikovih Zeljah, ki
jih je treba spostovati. Nadzor nad osebno asistenco se lah-
ko izvaja v obliki podpornih oblik pri odlo¢anju (supported
decision making) (Committee on the Rights of Persons with
Disabilities, 2017).

Zaradi zlorab, ki so spremljale implementacijo osebne asistence, ki
so jo odlocevalci, izvajalci osebne asistence, svojci oviranih ljudi in
pogosto tudi sami ljudje z ovirami razumeli kot oskrbo in ne kot
podporo za neodvisno Zivljenje, osebni asistenci danes grozi, da se bo
spremenila v svoje nasprotje. Nekateri menijo, da se morajo postaviti
»standardi in normativi«, kot da ni prav to v nasprotju s koncep-
tom neodvisnega Zivljenja; drugi menijo, da so izvajalci tisti, ki or-
ganizirajo urnike uporabnikom in ne uporabniki sami. Kot je dejala
Klaudija Poropat: »Namesto da bi v socialnovarstveni sistem vnesli
nacela neodvisnega Zivljenja, popravljajo osebno asistenco v oskrbol«
(Tiskovna konferenca, 6. 2. 2024). Koncept osebne asistence namre¢
sloni na pravici posameznika, da Zivi neodvisno zivljenje, medtem
ko pravica zahteva tudi odgovornost, ki se jo morajo zavedati tako
izvajalci asistence kot asistenti in uporabniki, ki morajo usposobiti
asistente za delo.

Pet let od implementacije zakona bi morala evalvacija novega
zakona odgovoriti na naslednja vprasanja: Kako se je spremenilo
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zZivljenje oviranega ¢loveka zaradi osebne asistence? Koliko posamez-
nikov in posameznic je zaradi asistence dokoncalo Solanje? Koliko se
jih je zaposlilo? Koliko od njih je iz bivanja pri star§ih s pomocjo
asistence zacelo Ziveti samostojno Zivljenje? S katerimi dejavnostmi
se ukvarjajo ljudje z ovirami, s katerimi se niso ukvarjali, preden niso
dobili asistence? Taksna vprasanja bi morala biti vklju¢ena v evalva-
cijske analize, da bi zares ocenili, do kaksnih premikov je prislo. Ce
se ugotovi, da ni ucinkov, ki bi jih pokazali ti kazalniki, pomeni, da je
treba ponovno opraviti oceno potreb ljudi z ovirami, ki Ze prejemajo
osebno asistenco, in se vprasati, kaj gre narobe.

Prakticna implementacija pravice do osebne asistence

v Sloveniji od leta 2019

Ob implementaciji zakona leta 2019 so se pokazale zgodovinsko
ustvarjene ovire v kulturi in strukturi, posledica katerih je, da se je
zivljenje nekaterim ljudem z ovirami izbolj$alo, medtem ko se je dru-
gim celo poslabsalo (Zavirsek, Pecari¢, 2019). Med strukturnimi in
kulturnimi ovirami so zapoznela deinstitucionalizacija, kultura po-
kroviteljstva in familizalizma ter pomanjkanje raznovrstnih storitev

v skupnosti (Zavirsek, Fischbach, 2023).

Zapoznela deinstitucionalizacija

Dezinstitucionalizacija ne pomeni le, da ljudi ne bi ve¢ namescali
v odro¢ne zavode, temve¢ v obi¢ajna stanovanja z obicajnimi obli-
kami individualizirane podpore, namesto pogostega nepotrebnega
24-urnega pokritja, ampak tudi spremenjen odnos do oviranih, ki
niso »drugacni«, temve¢ del ¢loveske raznovrstnosti (Zavirsek 2017a,
2017b; Bezjak, 2022).

Evropska komisija z 19. ¢lenom Konvencije drzavam podpisni-
cam podeljuje odgovornost za to, da dobijo ljudje z ovirami »dostop
do razli¢nih storitev na domu ter bivalnih in drugih podpornih sto-
ritev v skupnosti, vklju¢no z osebno pomocjo, potrebno za Zivljenje
in vkljucitev v skupnost ter za preprecevanje osamljenosti ali izloce-
vanja iz skupnosti« ter dostop do »objektov in naprav, namenjenih
vsem prebivalcem« (Zavirsek, 2018). V procesih deinstitucionaliza-
cije se za ljudi iz socialnovarstvenih zavodov, ki imajo med 100 in
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400 stanovalcev, najveckrat ustanavljajo manjse ustanove (bivalne
enote za priblizno 25 oseb), kar imenujemo reinstitucionalizacija, in
v manj$em obsegu tudi stanovanjske skupine, obenem se z novimi
zakoni institucionalizira vklju¢evanje sorodnikov v domaco oskrbo
ljudi z ovirami, kar je ocitno tako v zakonu o osebni asistenci kot
zakonu o dolgotrajni oskrbi.

Pokroviteljstvo in familializem

Pokroviteljstvo se nanasa na politike in prakse avtoritet, ki omeju-
jejo pravico do samoodloc¢anja osebam z ovirami in $e povecujejo
njihovo odvisnost. Gre za podreditev posameznika institucionalnim
rutinam, birokratskim praksam in druzinskim pri¢akovanjem. Fa-
milializem je na eni strani splo$no prepricanje, da ljudje z ovirami
niso sposobni odlocati o zadevah, ki se jih ticejo, da so druzinski
¢lani tisti, ki sprejemajo odlocitve namesto njih. Hkrati gre tudi za
neoliberalna pri¢akovanja, da morajo »breme dolgotrajne oskrbe«
prevzeti druzine in posamezniki, da bi zmanjsali stroske drzave na
podro¢ju socialne oskrbe. Diskurz familializma spregleda dejstvo, da
so se danes druzinske prakse spremenile in da si ljudje pogosto ne
zelijo, da bi jih oskrbovali druzinski ¢lani, vendar véasih to ni mo-
goce. V nekaterih skupnostih zaradi migracije Zenske delovne sile
primanjkuje Zensk, ki so e danes tradicionalne oskrbovalke; v Srbiji,
na Hrvaskem, v Romuniji, Bolgariji in pred zacetkom vojne tudi
v Ukrajini je odslo toliko Zensk, da raziskovalci govorijo o regijah
praznin, ki ponekod povsem spreminjajo Zivljenje ljudi (Zavirsek,
Fischbach 2023).

Familializem se izraza tudi na podro¢ju dolgotrajne oskrbe, saj
naj bi posameznice in posamezniki, ki imajo po tem zakonu moz-
nost Ziveti doma in v obi¢ajnem okolju, dobili podporo »oskrbovalca
druzinskega ¢lana«, ki naj bi bila sorodnica, namesto da bi ¢lovek
prejel podporo v domacem okolju brez dodatne obremenitve svojcev
(Cetudsi ti za oskrbo prejmejo placilo) (20. ¢len).

Odprto ostaja tudi vprasanje, kako ucinkovito se bo zakon o
dolgotrajni oskrbi lotil vprasanja mlajsih posameznic in posamezni-
kov z ovirami, ki Zivijo po domovih za stare. Raziskava iz leta 2015

12 Zakon o dolgotrajni oskrbi (Uradni list RS, st. 84/23), http://www.pisrs.si/Pis.
web/pregledPredpisarid=ZAKO8819.
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dokazuje, da priblizno 1.000 ljudi, v starosti med 25 in 65 let, Zivi po
domovih za stare (Zavir$ek ez a/. 2015). Med njimi nekateri Zivijo na
oddelkih za »mlajse invalide«, ki jih ima nekaj domov, sicer so mlajsi
ljudje names$ceni vsepovsod. Razlogi za to so, da bodisi niso imeli
svojcev, ki bi zanje skrbeli, da v bloku ni bilo dvigala, ali da stanovanj-
ska hia, v kateri so Ziveli, ni bila prilagojena gibalni ali senzorni oviri.
Zgodbe ljudi so bile podobne: »Po rebabilitaciji mi je socialna delavka
rekla, naj grem za nekaj casa v dom za stare, dokler se ne najde druga
resitev, a druga reitev se ni nikoli nasla« (ibid.). Zakon o dolgotrajni
oskrbi ne omogoca dolgotrajne oskrbe mlajsim ljudem, ki ne Zelijo
Ziveti v instituciji in tudi ne morejo Ziveti doma.

Za taks$ne primere bi potrebovali stanovanja, prilagojena ljudem
z ovirami, in vrsto skupnostnih sluzb, ki bi jih ¢lovek lahko uporabljal:
sluzbe za pomoc¢ na domu in kot podpora na podro¢ju delovnega
mesta, fizioterapije, prevozne sluzbe, podporne sluzbe za upravljanje
z osebno asistenco, sluzbe za psihosocialno podporo, dnevne centre
za druzenje, osebno asistenco. »Oskrbovalec druzinskega ¢lana« so
praviloma Zenske, za katere se predpostavlja, da bodo prevzele os-
krbo svojca. Tudi na tem podro¢ju je umanjkala dejanska razprava o
tem, ali posamezniki in posameznice zares Zelijo, da bi jih oskrbovali
svojci, ali to Zelijo svojci in ali imajo za to moznost. In kaj storiti, ¢e
moznosti »oskrbovalca druzinskega ¢lana« ni? Na taksen nacin se fa-
milializem, pokroviteljstvo in birokratske prakse reproducirajo ter se
Konvencija Zdruzenih narodov o pravicah oseb z ovirami, spostuje
le na videz.

Prakse ponavljanja enakega

Med najvedje napake pri implementaciji Zakona o osebni asisten-
ci spadajo naslednje: a.) osebno asistenco so pridobili ljudje, ki je
ne potrebujejo (ali ne v obsegu ur, ki jih imajo), ampak potrebujejo
druge storitve v skupnosti; ocenjuje se, da je taksnih Cetrtina (izmed
4.000 cf. Poropat, Tiskovna konferenca 6. 2. 2024); b.) osebni asi-
stenti so postali svojci uporabnikov; ¢.) izvajalci osebne asistence so
postale organizacije in podjetja, ki i§¢ejo predvsem dobicek in ne kre-
pijo pravice ljudi z ovirami.

Izmed vseh osebnih asistentov, ki jih placuje drzava (priblizno
8.000 oseb), je bila januarja 2024 polovica druzinskih ¢lanov ovira-
nih ljudi (priblizno 4.000 oseb). To so pogosto starsi, matere, ocetje
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in drugi sorodniki. Stevilni so se za to delo odloéili zaradi brezpo-
selnosti in v primeru, ko je bil njihov dotedanji zasluzek nizji od
zasluzka osebnih asistentov. Neka mama je povedala: »Z mozem sva se
usedla dol in pregledala zasluzke; ugotovila sva, da je njegova placa nizja
od maje, zato je on postal osebni asistent héerki« (telefonski pogovor,
2023,DZ). Priglo je do premestitve problematike; z osebno asistenco
se pogosto resujeta ekonomsko prezivetje druzin in brezposelnost,
namesto da bi se spodbujala neodvisno Zivljenje ter moznost $olanja,
studija, zaposlovanja, potovanja in samodeterminacije. O posame-
zniku z oviro v tak$nih primerih odlo¢ajo starsi; nekateri so ovirane-
ga posameznika izpisali iz varstveno delovnega centra (VDC), da so
lahko postali upravicenci osebne asistence. Drugi so postali izvajalci
osebne asistence in odprli samostojno podjetje, v katerem ponujajo
osebno asistenco, masaze in druge storitve, ki niso povezane z osebno
asistenco. Med letoma 2019 in 2021, preden Zakon o osebni asisten-
ci ni bil spremenjen, so pri kak§nem uporabniku delali kar trije svojci.
V nekem primeru je ¢lovek z oviro zaposlil kot asistentko svojo Zeno,
da je za ¢iCenje stanovanja prejemala mesecno placilo.

Mame, oceta ali zakonskega partnerja clovek ne more odpustiti;
ne more prijaviti zlorab; nerodno je, ¢e mama ali oce spremljata sina
ali héerko v diskoteko ali na zmenek. V stevilnih druzinah je oseb-
ni asistent postal Cistilka stanovanja. Birokratizacija evidentiranja
delovnega ¢asa naj bi ubranila birokratsko drzavo pred goljufivimi
posamezniki; tako se mama evidentira v za to pripravljeno aplika-
cijo, vendar se nih¢e ne vprasa, ali lahko s klikom na aplikacijo iz
identitetnega polozaja mame prestopi tudi v status osebne asistentke.

Osebna asistenca se je odmaknila od ideje neodvisnega Zivljenja,
za kar je bila vzpostavljena (Modic, Pecari¢, Retelj, 2021). Stevilni
jo danes imenujejo kar »socialni korektiv, ki ga uporabljajo druzine.
Organizacija YHD, ki se je za osebno asistenco, kot pravico do neod-
visnega Zivljenja, borila od devetdesetih let prejsnjega stoletja in ki je
v resnici konceptualizirala sedanji zakon, opozarja na $tevilne zlorabe
v njegovem udejanjanju. O zlorabah poroca tudi Institut za socialno
varstvo, ki je ocenjevalec upravicenosti posameznika do osebne asi-
stence (Tiskovna konferenca, 6. 2. 2024). Med najocitnejse zlorabe
spadajo primeri, da si je nekdo izposodil invalidski vozi¢ek, da bi pred
ocenjevalci dokazal, kako oviran je, in s tem pridobil ve¢ ur asistence.
Dogaja se, da ¢lovek asistenta ne potrebuje v toliksnem obsegu ur,
kolikor mu jih je dodelila drzava v letu 2019, zato asistentu narodi,
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naj ostane doma, medtem ko si placilo za asistenco z uporabnikom
konec meseca razdelita. V nekem primeru je uporabnik trdil, da pot-
rebuje asistenco, ker ne doseze do kruha, ki ga ima na Cetrti polici,
ne da bi si sam prilagodil domace okolje tako, da bi bil samostojne;jsi
(Tiskovna konferenca 6. 2. 2024). Nekateri svojci v osebni asistenci
vidijo resitev za premajhno $tevilo varstveno delovnih centrov: »Ko
Je héi dopolnila 26 let, prostora v VDC~ju nismo dobili, zato je prisla
prav osebna asistenca,« je povedal eden od osebnih asistentov — svoj-
cev (ibid.). Ponekod mora osebni asistent ¢istiti stanovanje in drugje
kuhati kosilo za vso druzino, namesto da bi bil podpora pri tem, da
postane uporabnik samostojnejsi, pridobi spretnosti in znanja, da se
poveca obseg avtonomije in pravic. V taksnih primerih govorimo o
tem, da so uporabniki zaprti v druzinah na podoben nacin, kot so za-
prti v socialnovarstvene institucije. V nekaterih primerih uporabniki
ne izkoristijo pravice do rehabilitacije in pomo¢i na domu, ampak
se pri Stevilnih uporabnikih organizira osebna asistenca, ne da bi se
poskrbelo, da bi uporabniki prej dobili druge storitve, in bi se kasneje
ocenilo, ali pravico do osebne asistence sploh potrebuje.
Zagovorniki osebne asistence poudarjajo, da odlocevalci na po-
drodju nimajo niti razumevanja niti vizije (»drZava je dvignila rokec;
»drzavo ne briga invalidska problematika«, mama cloveka z oviro,

Tiskovna konferenca 6. 2. 2024).

Primerjava slovenskega in hrvaskega
Zakona o osebni asistenci

Tudi v drugih drzavah postsocializmov (Bolgarija, Hrvagka) se sre-
¢ujejo z zapoznelo deinstitucionalizacijo in neustrezno uporabo kon-
cepta osebne asistence (Mladenov, 2019).

Hrvaski zakon (Zakon o osobnoj asistenci, NN 71/23,1.7.2023,
v veljavi od 1. 1. 2024) vkljucuje najrazli¢nejse oblike podpornih sto-
ritev, od »osebne asistence« do komunikacijskega posrednika za slepe
in gluhe, videcega spremljevalca, strokovnega komunikacijskega pos-
rednika, podporo med vzgojno-izobrazevalnim procesom in pomo¢-
nika pri u¢nih urah med $olanjem. V opisu, kaj osebna asistenca je,
ni omenjen njen pomembni vidik, to je podpora na delovnem mestu,
ki jo slovenski zakon poudari. Hrvasgki zakon na temelju medicin-
skega dolocanja ovir opredeli upravicence osebne asistence (¢len 12),
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medtem ko medicinsko kategorizacijo slovenski zakon namenoma
izpusti.

Slovenski zakon je uvedel idejo neodvisnega Zivljenja, ko pra-
vi, da je posamezniku z oviro zagotovljena pravica, »da lahko Zivi
neodvisno, aktivno in je enakopravno vkljucen v druzbo« (¢len 2,
odstavek 1). Isti ¢len tudi navaja: » Pri izvajanju osebne asistence
mora imeti uporabnik nadzor nad organizacijo in oblikovanjem sto-
ritev osebne asistence glede na lastne potrebe, zmoznosti, Zivljenjske
okolis¢ine, pogoje ter Zelje. V' primeru nezmoznosti upravljanja z
lastno asistenco naloge uporabnika prevzame njegov zakoniti zastop-
nik« (odstavek 2). S tem se slovenski zakon povsem prilega konceptu
neodvisnega zivljenja in ideji, da posameznik nadzoruje storitve, ki
jih prejema. V nasprotju s tem hrvaski zakon opisuje osebno asisten-
co kot socialno dejavnost, ki zagotavlja pomo¢ in podporo ljudem z
ovirami, ki potrebujejo vsakodnevno pomo¢ doma in zunaj doma, ter
pomo¢ in podporo pri komunikaciji, a tudi med vzgojno-izobraze-
valnim procesom (¢len 2).

V primerjavi s slovenskim Zakonom o osebni asistenci, ki dolo¢a,
da sta lahko osebna asistenta tudi do dva druzinska ¢lana, hrvaski za-
kon to prepoveduje in obenem dopusca izjeme. Clen 18 (odstavek 3)
namre¢ doloc¢a, da osebni asistent ne more izvajati storitve oseb-
ne asistence druzinskemu ¢lanu, razen kadar na podrocju izvajanja
storitve ni mogoce zaposliti osebnega asistenta ali ¢e to uporabnik
zahteva zaradi posebnih pogojev nudenja storitve ter zaradi potreb
uporabnika in ¢e to ni v nasprotju z interesi uporabnika.

Depopulacija nekaterih delov Hrvaske bo zagotovo pomenila
veliko oviro na podrocju pridobivanja osebnih asistentov; prav tako
se lahko zgodi, da svojci presodijo, da so potrebe posameznika tako
svojevrstne, da morajo asistenti postati prav druzinski ¢lani. Lahko
bi prislo tudi do t. i. »menjanja uporabnikov«; druzinski ¢lan ene-
ga uporabnika bi postal asistent drugemu uporabniku, medtem ko
bi druzinski ¢lan drugega uporabnika postal osebni asistent prvega
uporabnika, a to zgolj na videz, medtem ko bi v resnici druzinski
¢lan ostajal pri oviranem svojcu. Hrvaski zakon o osebni asistenci
sicer »prepoveduje«, da bi druzinski ¢lani postali osebni asistenti, in
je obenem napisan tako, da so prav oni lahko asistenti, tako kot je to
v Sloveniji.

Ena od sibkih tock slovenskega Zakona o osebni asistenci je
postalo tudi liberalno reguliranje izvajalcev osebne asistence, zaradi
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katerega so izvajalci postali $iviljski servisi in organizacije, ki niso ni-
koli delovale na podro&ju socialnega varstva (Zavirsek, Pecari¢ 2019).
Govori se o »predatorskih izvajalcih« osebne asistence, ki »i$¢ejo«
uporabnike, da bi povecali svoj dobicek.

Hrvaski zakon doloca, da so izvajalci lahko ustanove socialne-
ga skrbstva, domovi socialnega srbstva, center za pomo¢ na domu,
drustva, verske organizacije in druge pravne osebe (24. ¢len). Po eni
strani se hrvaski zakon izogne problematiki samostojnih podjetni-
kov, ki so v Sloveniji postali izvajalci osebne asistence, vendar po dru-
gl strani omogoca obstoje¢im institucijam, da znotraj svojih dejavno-
sti, na bolj ali manj medicinski nacin, izvajajo tudi osebno asistenco.

Hrvagki zakon predpostavlja, da ima lahko uporabnik med 10 in
80 ur osebne asistence tedensko (¢len 34), medtem ko je v Sloveniji
najmanjsi obseg asistence 30 ur (¢len 6, odstavek 2). Slovenski zakon
izrecno ne dolo¢a zgornje meje ur osebne asistence, da bi se zakon
zares lahko prilagodil posameznikovim potrebam, in kot je bilo Ze
omenjeno, izrecno ne dolo¢a medicinskih diagnoz in klasifikacij kot
upravic¢enost do osebne asistence.

Poti resevanja

Ob zapisanem glede osebne asistence predlagamo naslednje zakon-

ske dopolnitve:

* Svojci bi morali biti popolnoma izklju¢eni iz nabora ljudi, ki so
lahko osebni asistenti.

« Ce bi bili svojci vkljuéeni v nabor oseb, ki so potencialni osebni
asistenti, je to omogoceno zgolj enemu svojcu.

+ Skupaj s ¢lanicami in ¢lani YHD je treba preoblikovati 6. ¢len
Zakona o osebni asistenci in natan¢neje dolo¢iti, kdo so upravi-
Cenci do osebne asistence (s pomodjo drustva YHD).

 Zagotoviti je treba, da osebnega asistenta zares usposablja upo-
rabnik ali oseba, ki je uporabnikov zastopnik.

 Zagotoviti je treba, da bi ministrstvo omogoc¢ilo ponovno oce-
no upravicenosti do ur osebne asistence vsem, ki so jim bile ure
osebne asistence dodeljene v letu 2019 in letu 2020, ter zmanjsati
Stevilo ur tistim uporabnikom, ki obsega asistence, ki ga imajo, ne
potrebujejo.

* Opraviti je treba natancen pregled izvajalcev osebne asistence in
njihovih kompetenc na podro¢ju.
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* Usposobiti je treba uporabnike, da prevzamejo nadzor nad osebno
asistenco.

* Poostriti je treba nadzor v smeri prizadevanja, da osebna asistenca
zares sluzi svojemu namenu in da z njo uporabnik Zivi neodvisno
Zivljenje.

* Razviti je treba nabor skupnostnih sluzb, ki bi bile na voljo lju-
dem, ki potrebujejo razli¢ne storitve.
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