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Uvajanje
dolgotrajne
oskrbe

1V besedilu se bomo osredinili na
populacijo posebnih socialnovarstvenih
zavodov, se pravi ljudi s tezavami v du-
Sevnem zdravju, intelektualno oviranostjo
in telesno ali senzorno oviranostjo. Za

to skupino smo se odlocili, ker je bila

to tudi populacija, ki smo jo opazovali v
eksperimentu neposrednega financira-
nja. Izkusenj z neposrednim in osebnim

ey . . .. financiranjem starih ljudi nimamo, ker ta
V Sloveniji Ze vrsto let ¢akamo na sprejetje zakona o dolgotrajni skupina ni bila v vzorcu eksperimenta. O

oskrbi. Ko smo pred letom dni pisali o predlogu zakona v knjigi o specifi¢nih potrebah starih in dolgotrajni
cksperimentu neposrednega financiranja (glej Flaker etal., 2011a), oskrbi lahko ve¢ preberete v &lanku Jane
smo zapisali, da je predlog zakona preZivel Ze tri vlade in $tiri Maliv tej Stevilki.
ministre, danes pa lahko re¢emo, da ga obravnavamo Ze v mandatu
Cetrte vlade in petega ministra. V tem trenutku obstajata dva predloga za zakon o dolgotrajni oskr-
bi, enega, predlog Zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, je pripravila
medresorska delovna skupina pod okriljem Ministrstva za delo, druzino in socialne zadeve, drugega,
predlog Zakona o dolgotrajni negi in pomoci, pa Skupnost socialnih zavodov Slovenije. Vprasanja
dolgotrajne oskrbe pa kljub prepoznavi pomembnosti teme in nuje po sistemski ureditvi podro¢ija
ostajajo Se vedno ista in nereSena. Jasno je namre¢, da obstoje¢i sistem zagotavljanja dolgotrajne
oskrbe v Sloveniji ni sistemsko urejen, pa¢ pa se odvija v okviru razli¢nih zakonodaj in nekoordi-
nirano, da med uporabniki s primerljivimi potrebami ustvarja razlike in da je izrazito usmerjen v
institucionalno varstvo, ne pa v skupnostno oskrbo. Dejstvo je, da obstojedi sistem ni ustrezen in da
je potreben celovite prenove. Predvsem pa je treba podro¢je dolgotrajne oskrbe definirati na novo.
V pri¢ujo¢em besedilu bomo predstavili konceptualna izhodis¢a, na katerih naj bi zakon o
dolgotrajni oskrbi temeljil. Predvsem se bomo osredinili na neposredno financiranje, ki je lahko
ucinkovito orodje za uvajanje sistema, ki bo spodbudil premik v skupnost. V tem okviru bomo
pogledali tudi nekaj mednarodnih izkuSenj. Zatem bomo predstavili trenutno ureditev dolgotrajne
oskrbe v Sloveniji in opozorili na njena protislovja in pomanjkljivosti. Na koncu bomo pregledali
predlog Zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, ki je nastal pod okriljem
Ministrstva za delo, druzino in socialne zadeve. Osredinili se bomo predvsem na tiste elemente
predloga, ki spodbujajo ali zavirajo dezinstitucionalizacijo. Z uporabo izkusenj eksperimenta o
neposrednem financiranju (Flaker et al., 2007, 2011a) s preselitvami v skupnost bomo poskusili
oblikovati predloge za zakon tako, da bi v ¢im krajsem ¢asu zagotovil preselitve dolgotrajnim stano-
valcem zavodov in omogocil postopno, vendar hitro zapiranje posebnih socialnih zavodov.!
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Konceptualna izhodis¢a dolgotrajne oskrbe
in neposredno financiranje

V zadnjih dvesto letih se je dolgotrajna oskrba premaknila iz svojega naravnega okolja, iz skupno-
sti, v institucije. Tako pri nas kot po svetu so svoj vzpon dozivele razli¢ne specializirane ustanove
za oskrbo ljudi z razli¢nimi hendikepi: noridnice za norce, domovi za stare, varstveno delovni
centri za intelektualno ovirane, zavodi za izobrazevanje in rehabilitacijo za telesno ovirane. Ze v
petdesetih letih (Jones, 1952) prejinjega stoletja so po svetu zaceli ugotavljati njihovo neu¢inkovi-
tost in neprimernost za Zivljenje ljudi. Zaceli so se prvi poskusi dezinstitucionalizacije in preobli-
kovanja takih ustanov. V zadnjih desetletjih pa smo razvijali dolgotrajno oskrbo, ki je usmerjena
v skupnost in vklju¢evanje uporabnikov. Dolgotrajna oskrba, kot jo razumemo in razvijamo danes,
temelji na zagotavljanju ¢im vedje samostojnosti in neodvisnosti uporabnikov na domu, na njiho-
vem sodelovanju pri na¢rtovanju in izvajanju storitev in na zagotavljanju vpliva.

Kot pravijo Flaker et al. (2008: 21), je dolgotrajna oskrba

fenomen, ki prinasa veliko novost na ravni zagotavljanja socialne varnosti zlasti kot povsem
drugacna paradigma sui generis, ki presega stare obrazce organiziranja oskrbe, nacinov
pristopa k ¢loveski stiski, statusa uporabnikov in bistva procesov pomoci. Dolgotrajna
oskrba je prekinitev, paradigmatski prelom in preboj, ki ustvarja nove obrazce solidarnosti,
pomodi in strokovnosti. Z vzpostavljanjem novih mehanizmov socialne varnosti in novih
organizacijskih struktur in novih na¢inov zagotavljanja storitev pomo¢i in podpore stojimo
pred izzivom, kako na razli¢nih ravneh vzpostaviti nove odgovore, ki bodo presegali stare
delitve, paradokse in tudi krivice posameznikom in skupinam.

Skozi svojo zgodovino je bila oskrba za ljudi, ki so potrebovali dolgotrajno, organizirano in pove-
zano oskrbo, razdeljena na ve¢ nacinov. Razdeljena je bila med razli¢ne tipe socialnih institucij
in sluzb, med socialnim delom in zdravstvom, razli¢nimi nacini financiranja razli¢nih tipov sto-
ritev, razli¢no strokovno etiko in kulturo. Zagotavljanje oskrbe v danasnjem ¢asu pomeni novo
podrogje, kjer se povezujejo strokovnjaki iz socialnega in zdravstvenega varstva, njihov skupni
cilj pa je zagotoviti kakovostne osebne storitve uporabnikom (Kodner, 2002: 2).

Dolgotrajna oskrba temelji na socialnem modelu (Oliver, 1996; Skerjanc, 2006), saj v ospredje
postavlja posameznika in njegove potrebe, ne pa njegovega statusa ali diagnoze, kar je znacilnost
medicinskega modela oskrbe. Uporabnik prejme toliko storitev in sredstev, kolikor jih potrebuje ne
glede na njegov zaposlitveni status ali visino vplacanih prispevkov (Flaker et al., 2008: 22). Temelji
torej na principu univerzalnosti, kar pomeni, da je vsakdo, ne glede na hendikep, starost ali finan¢ni
polozaj, upravi¢en do oskrbe. Potreba po dolgotrajni oskrbi je navaden Zivljenjski riziko, za katerega
mora poskrbeti druzba. Ve¢ina posameznikov ne zmore pokriti stroskov za dolgotrajno oskrbo iz
lastnih virov, ne da bi osiromasila sebe in svojo druzino. Univerzalen dostop do storitev dolgotrajne
oskrbe v skupnosti zagotavlja varnost pred revi¢ino, pred katastrofalnimi posledicami institucionali-
zacije in zagotavlja vklju¢enost vseh ljudi ne glede na njihova sredstva in vire (Brodsky et al., 2003).

V novi paradigmi dolgotrajne oskrbe gre tudi za spremembe odnosov med uporabniki, njihovi-
mi pomoéniki in strokovnjaki. Ce gre v institucijah za odvisen in pokroviteljski odnos, nova paradi-
gma dolgotrajne oskrbe zagotavlja uporabnikom neodvisnost in postavlja strokovnjake v partnerski
odnos. Uporabnik tako prevzame cenjene vloge in je povezan s skupnostjo. To mu omogoca tudi
oskrba v skupnosti, ki je temelj nove paradigme dolgotrajne oskrbe. Uporabnik postane aktiven
ustvarjalec svoje usode, saj sam oblikuje, izbira in nacrtuje storitve zase. Znanje iz izkusenj, ki
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2V besedilu uporabljamo termin
personalizacija, ki se nam za oskrbo in
ga ima, je cenjeno in postane osnova za nacrtovanje odgovorov financiranje, o katerih govorimo, zdi
na potrebe. Storitve uporabnik oblikuje skupaj s strokovnjaki, kar ustreznej$i od termina individualizacija.
N . . . . . . .q o« 1. . .. Individualizacija pomeni zagotavljanje
omogoca, da prejme natan¢no tiste storitve, ki si jih zeli in jih (e cnemu posamezniku, personaliza-
potrebuje (Flaker etal., 2008: 19—27)- cija pa zagotavljanje osebne oskrbe, ki jo
Med pomembnimi premiki, ki jih prinasa nova paradigma dol- uporabnik osebno nacrtuje, oblikuje in je
gotrajne oskrbe, je tudi nov nadin financiranja. Financiranje se pri njemu osebno prilagojena, je edinstvena
i paradigmi zagotavljanja oskrbe obogati s premikom iz institu- " "egva (Flaker etal., 2011a).
novi paradigmi zagotavljan; gati s p
cij k uporabnikom. Vkljudi torej moZnost neposrednega in nava-
dno osebnega® financiranja. Se pravi, namesto, da gredo sredstva
za oskrbo instituciji ali kateri drugi sluzbi, ki zagotavlja oskrbo, jih dobi neposredno uporabnik in
z njimi sam ali s pomo¢jo drugih tudi razpolaga. Namesto storitev v naravi uporabnik torej prejme
denarni prejemek. Osebno financiranje pomeni, da uporabnik prejme natan¢no toliko sredstev,
kolikor jih potrebuje za celovito oskrbo. Tako je poraba sredstev bolj transparentna in u¢inkovitejsa.

Neposredno financiranje

Neposredno financiranje pomeni bistven premik modi iz institucij in strokovnjakov k uporabni-
kom. Tradicionalno so sredstva za oskrbo dodeljena ustanovam in strokovnjakom, ki uporabni-
kom zagotavljajo oskrbo. Na tipe storitev in na nacin njihovega izvajanja uporabniki ne morejo
vplivati. Ravno tako nimajo vpliva na na¢rtovanje storitev in posledi¢no tudi ne na svoje Zivljenje
(Skerjanc, 2010: 15-30).

Z neposrednim financiranjem dobijo sredstva neposredno uporabniki in ti z njimi razpola-
gajo tako, kot sami Zelijo. Uporabniki postanejo tisti, ki narekujejo, kako naj se storitve izvajajo,
kdo in kdaj naj jih izvaja. Zato ni presenetljivo, da je neposredno financiranje inovacija, ki so
si jo izmislili, zahtevali in si jo izborili uporabniki sami.

Zacetek neposrednega financiranja sega v Sestdeseta leta prej$njega stoletja, ko je Paul Hunt
(1966) v angleskem tedniku objavil pismo o svoji izkusnji s hendikepom in institucijo, kjer je
zivel. Nekaj let pozneje je ponovno objavil pismo in pozval tudi druge ljudi s podobnimi izkusnja-
mi, naj se mu pridruzijo, da bi si lahko skupaj izborili pravico do Zivljenja v vsakdanjem okolju.
Tako je leta 1975 manjsa skupina oseb s telesnimi ovirami ustanovila prvo zdruZenje uporabnikov
proti segregaciji. Poleg tega, da so definirali oviranost (disability) in telesno neenakost (impair-
ment) (Union of the Physically Impaired Against Segregation, 1975), je bil eden izmed njihovih
prvih projektov, da bi si izborili sredstva, ki bi jim omogo¢ila, da bodo lahko Ziveli zunaj institucij,
ne ve¢ pod okriljem institucionalnega rezima in tamkaj zaposlenih.

Prvi¢ so ljudje dobili sredstva za oskrbo na svoj teko¢i ra¢un v Angliji v okviru projekta I'T. To
je bil denar za lastno oskrbo, ki ga je od lokalnih oblasti prejela manjsa skupina ljudi (priblizno
osem). O tem projektu in njegovih ué¢inkih na uporabnike nimamo na voljo veliko informacij,
a vemo, da so se s tem denarjem lahko preselili iz manjsih institucij na svoje.

Naslednik projekta I'T je bil Sklad za neodvisno Zivljenje (Independent living found), ki je zago-
tovil moZnost neposrednega financiranja ve¢jemu $tevilu Britancev. Zatem so sprejeli tudi zakon,
ki je legaliziral neposredno financiranje in tako omogocil dostop do taksnega financiranja vecini
ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo. Trend zagotavljanja sredstev neposredno uporabnikom
pa ni zgolj angleska izkusnja, ampak se je tak nacin financiranja uveljavil tudi v drugih drzavah.
Pri nas smo imeli prve poskuse z neposrednim financiranjem v zacetku devetdesetih v slovenski
Istri (Skerjanc, 1996). Leta 2003 pa se je zacel eksperiment »Individualiziranje storitev socialnega
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3 Poleg teh treh obstajata Se katoliski in
drzavno-socialisti¢ni rezim blaginje.
varstva« (Flaker et al., 2007; 2011a). Eksperiment je podobno kot
tuje raziskave (Stainton in Boyce, 2004; Flaker et. al., 2007) poka-
zal, da je neposredno financiranje na dolgi rok ekonomsko u¢inkoviteje, zagotavlja kakovostne;jse
in fleksibilnejie storitve, predvsem pa izboljsa kakovost Zivljenja uporabnikov.

So¢asno z uveljavljanjem neposrednega financiranja moramo spremeniti tudi miselnost ter pri-
lagoditi metode dela (paradigmatski premik), saj zgolj drugacen nacin placevanja storitev bistveno
ne spremeni vloge in Zivljenja posameznika. Pomembno je, koliko nadzora nad svojim Zivljenjem
z neposrednimi sredstvi pridobi uporabnik in kako si s pomo¢jo drugih oblikuje svoje Zivljenje
(Hasler, 2000). Neposredno financiranje je zagotovo uéinkovito orodje, da si uporabniki zagotovi-
jo vpliv v svojem vsakdanjem Zivljenju. Ce neposredno financiranje uporabimo v praksi skupaj s
temeljnimi principi perspektive modi in krepitve modi, lahko to pripomore k dezinstitucionalizaciji
in vrnitvi ¢lovekovih pravic ljudem, ki so jih zaradi svoje oviranosti v institucijah in zunaj njih
izgubili. Spreminjanje oziroma sprejemanje ustrezne zakonodaje na podro¢ju dolgotrajne oskrbe
je primeren trenutek za razmislek in vpeljavo moznosti neposrednega financiranja v sistem. Pred
tem izzivom je trenutno tudi Slovenija, zato velja najprej pogledati, kako je dolgotrajna oskrba z
vidika denarnih dodatkov urejena v nekaterih drugih evropskih drzavah.

Mednarodni vidik

Evropske drzave se na razli¢ne nacine in z razli¢nimi perspektivami spoprijemajo z izzivi demo-
grafskih sprememb, saj narai¢a delez populacije, ki postaja oziroma bo v prihodnosti postal
odvisen od dolgotrajne oskrbe. Posledi¢no pa se je treba soociti tudi z organiziranjem dolgotrajne
oskrbe. Danes je dolgotrajna oskrba povsod po svetu pomembna druzbena tema, ki odpira veliko
novih vprasan;j in izzivov. Dolgotrajna oskrba je potrebna korenitih sprememb, da bo vzdrzna in
bo zadovoljila potrebe trenutnih in potencialnih uporabnikov. Postala je perece vprasanje javnega
pomena, evropske drzave pa so se, nekatere prej, druge pozneje, sistemskega urejanja tega podrocja
lotile na razli¢ne nacine. Tako na primer v Sloveniji in v ve¢ini srednje- in juznoevropskih drzav
to podrodje 3e ni sistemsko urejeno, medtem ko se vec¢ina severnih in zahodnih drzav s tem podro-
¢jem intenzivneje ukvarja zadnjih dvajset let (glej Oesterle, 2011).

V nadaljevanju prikazujemo predvsem z vidika neposrednega financiranja in denarnih prejemkov
temeljne znacilnosti ureditve dolgotrajne oskrbe v Avstriji, Nem¢iji, Veliki Britaniji, Luksemburgu,
na Svedskem in Nizozemskem (glej Flaker et al,. 2011a). Ob pregledu se zavedamo razli¢nih insti-
tucionalnih okvirov in politike omenjenih drzav, saj po Esping- Andersenovi tipologiji izhajajo iz
treh od petih razli¢nih rezimov blaginje. Drzave, ki jih obravnavamo v prispevku, spadajo v liberalni,
konservativno-korporativisti¢ni ter socialno-demokratski’ rezim blaginje (Kolari¢ et al., 2002). Drzave
lahko tudi z vidika financiranja dolgotrajne oskrbe razdelimo na dve skupini. Za prvo skupino drzav
(Avstrija, Nemcija, Luksemburg in Velika Britanija) je znacilen znaten delez javnega financiranja,
od katerega je velik delez namenjen podpiranju oziroma spodbujanju neformalne oskrbe. To zago-
tavljajo na dva nacina: ali kot denarno nadomestilo upravi¢encu, ki se sam odloca, ali bo placeval
pomo¢nike neformalno ali pa bo kupoval druge storitve (Avstrija, Nemcija, Luksemburg), ali pa
kot prejemek sorodnikom za zagotavljanje oskrbe druZinskim ¢lanom (Velika Britanija). Za drugo
skupino drzav, kjer sta Svedska in Nizozemska, je prav tako znacilen znaten delez javnega financi-
ranja, vendar ga kanalizirajo skozi ustvarjanje formalnih storitev tako za oskrbo na domu kot tudi za
institucionalno varstvo (Lundsgaard, 2005).
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Tabela 1: Klju¢ne znacilnosti ureditve dolgotrajne oskrbe in neposrednega financiranja v izbranih evropskih drzavah.

s . . Model Naéi? . Kontrola nad
Drzava Oblika dolgotrajne oskrbe . . zagotavljanja
(zavarovanje, davki) . porabo sredstev
storitev DO
B Dajatev za oskrbo (Pflegegeld) Zvezni in deselni Denarmo Kontrola kakov‘osvtl.
Avstrija pokriva tako oskrbo na domu kot roraduni nadomestilo oskrbe na nakljucnih
institucionalno varstvo (od 1993). P ’ ’ vzorcih prejemnikov.
Sredstva neposrednega financi-
orabjo s sapodie asebrags. | Drive pooblstl
. porabyo za zapos P & lokalne skupnosti, Administrativna
Velika asistenta ali placilo stroskov prevo- e Denarno
A . L da same odlocajo . (popoln nadzor nad
Britanija za. Sredstev ne smejo porabiti za e nadomestilo.
[T ’ . . o viSini porabe porabo sredstev).
zivljenjske stroske ali druge oblike sredstev
socialnih storitev (od leta 1997 ’
zakonsko urejeno).
Odgovorne so obcine, ki zagota-
vljajo vecino oskrbe na domu in
& oskrbe v institucionalnem varstvu. - Denarno S
Svedska LSS in LASS sta namenjena ose- Lokalne skupnosti. nadomestilo. Administrativna.
bam z oviranostmi v starosti od
18-65 (v Casu, ko se prijavijo).
Socialno zavarovanje pokriva tako
oskrbo na domu kot institucio-
nalno varstvo za invalide in stare. Denarno Administrativna (za
. Pgb je namenjen pomoci v go- . . nadomestilo, v prvih 2500 € na leto
Nizozemska . S . Socialno zavarovanje. ; B . L
spodinjstvu, osebni higieni, negi, naravi, kombinacija | ni treba prilagati
spremljanju, vodenju in zacasni obojega. dokazil).
namestitvi v instituciji za najvec
2-krat po 24 ur na teden.
Zavarovanje kot del sistema soci- Denarno Kontrola kakovosti
Yo alnega zavarovanja pokriva oskrbo | Obvezno socialno nadomestilo, v izvajanja; porabe
Nemdija L . . -
na domu (od leta 1995) in institu- | zavarovanje. naravi, kombinacija | sredstev ne
cionalno varstvo (od leta 1996). obojega. kontrolirajo.
45 % drZavni prora-
¢un, 55 % prispevki
Zavarovanje za dolgotrajno oskrbo | za dolgotrajno oskr-
: Denarno
(od leta 1998) kot del sistema so- bo (vsak posame- .
Luksemburg - . - ST PR nadomestilo, v S
cialnega zavarovanja. Zavarovanje znik, ki je vkljucen v . - Administrativna.
. naravi, kombinacija
pokriva tako oskrbo na domu kot obvezno zdravstveno oboieva
institucionalno oskrbo. zavarovanje) in Jega.
davek na elektri¢no
energijo.

Vir: Pijl in Lundsgaard v Flaker et al., 2011a.

Skupna in pomembna trenda, ki preplavljata tevilne evropske drzave, sta torej zmanjSanje insti-
tucionalnih zmogljivosti in uvedba denarnih prejemkov v sisteme dolgotrajne oskrbe. Ta trenda v
socialni politiki od devetdesetih let prejinjega stoletja potekata v drzavah z razli¢no intenzivnostjo.

Organiziranja dolgotrajne oskrbe so se drzave lotile razli¢no, zato med drzavami obstajajo
tudi bistvene razlike pri vpeljavi neposrednega financiranja in denarnih prejemkov, kar je
seveda odvisno tudi od ureditve socialne politike neke drzave in njenega institucionalnega
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*Te so: Disability Living Allowance, At-
tendance Allowance, Independent Living

Extension Fund, Independent Living 1993 okvira. Na primer, ponekod obstajajo razli¢ne vrste denarnih
Fund, Direct Payments, In Control in prejemkov (na primer sedem razli¢nih shem z dajatvami za
Individual Budgets (Pijl, 2007). 4 e Ty e . .
s ) S oskrbo* v Veliki Britaniji), v nekaterih samo eden (na primer
Lagen om stod och service till vissa Pflegegeld v Avstriji). Upravi¢enost do nekaterih denarnih pre-
funktionshindrade (LSS) in Lagen om jemkov ni starostno pogojena (na primer prestation en espéces
assistansersattning (LASS). . . o .
6y At i et v se. | Luksemburgu), medtem kp v nekaterlh.‘prlmenh je, na primer
Ji SO uporabmiki razvisceni v se= 1 §G/1 ASS® na Svedskem, kjer velja omejitev do 65 let. V vecini
dem razredov (vec kot 50 ur, ve¢ kot 75 . . . . . . .
ur, veé kot 120 ur. vet kot 180 ur, ve¢ kot PTIMEToV visina prejemka ni pogojena z dohodkom in premoZe-
180 ur intenzivne pomodi, ve kot 180 Njem upravicenca, kar pa na primer ne velja za Veliko Britanijo.
ur nenehne pomo¢i, ve¢ kot 180 ur nege  V Veliki Britaniji je paket dolocen individualno, to pomeni, da
nepomicne osebe), v Nemciji pavtri. 73 ysakega uporabnika izra¢unajo visino prejemka individualno,
7 Opis ureditve dolgotrajne oskrbe je medtem ko visino denarnega prejemka v nekaterih drugih drza-
vetinoma povzet po Flaker et al. 2011a  vah dolocijo z razredi (primer sta Avstrija in Nemdija).®
in 2011b. Obstajajo razli¢na pravila in prakse glede porabe prejetega
denarja in nadzora nad porabo sredstev, od tega, da posebna pra-
vila in nadzor za to ne obstajajo, do tega, da je poraba natan¢no dolo¢ena z osebnim nac¢rtom,
nadzor pa zelo strikten in natancen. V Avstriji na primer nimajo razvitega posebnega meha-
nizma, ki bi dolo¢al porabo prejetih sredstev, prejemniki lahko denar porabijo po svoji volji.
Podobno ureditev imajo v Nemc¢iji, kjer prejemniki lahko prejemek porabijo, kot Zelijo, v zagota-
vljanje oskrbe lahko vklju¢ujejo tudi druzinske ¢lane. Tako v Nemdéiji kot v Avstriji se sre¢ujejo z
obseznim pojavom sivega trga in migrantskega dela, saj je ta finan¢no dostopnejsi in atraktivnejsi
v primerjavi s socialnovarstvenimi storitvami in druzinsko oskrbo (Hammer in Oesterle, 2003;
Da Roit in Le Bihan, 2010). Nasprotno dr7o imajo v Veliki Britaniji (Direct Payments), kjer so
sredstva natan¢no dolo¢ena z osebnim nacrtom in kjer vodijo popoln nadzor nad porabo sred-
stev, preverjajo jo z ra¢uni in potrdili. Vso administracijo lahko uporabniki opravljajo sami ali pa
v ta namen najamejo ra¢unovodjo (Glasby in Littlechild, 2002).

Sheme neposrednega in/ali osebnega financiranja se med seboj razlikujejo v znacilnostih, saj
tudi delujejo v razli¢nih institucionalnih okvirih. To tudi pomeni, da dolo¢en napredek oziroma
razvoj v dolo¢enem okolju ne bi bil nujno tako obetajo¢, ¢e bi ga uvedli drugje. Na§ namen
torej ni predstavljati dobre ali najboljse prakse v evropskem prostoru, temve¢ prikazati razli¢ne
ureditve. Dolgoletne izkuinje, tako pozitivne kot negativne, drugih drzav so lahko koristna in
ucinkovita popotnica pri reorganiziranju dolgotrajne oskrbe pri nas in Se posebej pri uvajanju
individualiziranega in neposrednega financiranja.

Ureditev dolgotrajne oskrbe v Sloveniji

Dolgotrajno oskrbo v Sloveniji $e vedno izvajamo v lo¢enih sistemih socialne varnosti, saj je sis-
temsko 3¢ nismo uredili.” Ze dolgo namre¢ akamo na sprejetje krovnega zakona, ki bi celovito
uredil zagotavljanje in izvajanje dolgotrajne oskrbe, pripravljenih je bilo Ze nekaj predlogov, pa do
danes konsenza in premika Se ni bilo. Trenutno podro¢je dolgotrajne oskrbe ureja ve¢ podro¢nih
zakonodaj, in sicer pokojninsko in invalidsko zavarovanje (Zakon o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju), zdravstveno zavarovanje (Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavaro-
vanju), zavarovanje za star§evsko varstvo (Zakon o starSevskem varstvu in druzinskih prejemkih),
socialni prejemki (Zakon o socialnovarstvenih prejemkih in Zakon o uveljavljanju pravic iz javnih

52 Casopis za kritiko znanosti, domisljijo in novo antropologijo [ 250 1z-hod iz totalnih ustanov med ljudi



8 Zakon o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju, Zakon o socialnovarstvenih

sredstev) in Zakon o druzbenem varstvu duSevno in telesno priza- Prejemkih, Zakon o druzbenem varstvu

detih ljudi. To pomeni, da ljudje prejemajo storitve in prejemke (kjusevno.m. telesno prizadetih oseb in Za-
. .. .. .. . . . kon o vojnih veteranih in vojnih invalidih.

za dolgotrajno oskrbo na nacine, ki jih urejajo nasteti podsistemi

socialne varnosti in zagotavljanja oskrbe. Ve¢ina nastetih podroc-

nih zakonodaj se je v zadnjem ¢asu spremenila, kar posledi¢no

pomeni spremembe tudi na podro¢ju organiziranja in zagotavljanja dolgotrajne oskrbe.

Temeljna znacilnost slovenske ureditve je, da se vecina organizirane dolgotrajne oskrbe
odvija v institucijah. Ze arbitrarna primerjava med Stevilom stanovalcev domov za stare, ki
je najbolj razsirjena storitev institucionalne dolgotrajne oskrbe, in med 3tevilom prejemnikov
pomoti na domu, ki velja za najbolj razvito in razsirjeno storitev v skupnosti, je dovolj zgovorna
in kaZe na neugodno razmerje. Opozarja, da v domovih za stare Zivi skoraj trikrat ve¢ ljudi, kot
pa jih prejema pomo¢ na domu. Po podatkih Statisticnega urada RS (SI-STAT) je bilo v letu
2011 v domovih za stare 17.386 stanovalcev, pomo¢ na domu pa je v istem obdobju po podatkih
Instituta RS za socialno varstvo (Nagode et al., 2012) prejemalo 6.624 oseb.

V Sloveniji dolgotrajno oskrbo zagotavljamo na razli¢ne nacine, in sicer v okviru institucional-
nega varstva (bivanje v instituciji), na domu oziroma v okviru skupnostne oskrbe, v vimesnih struk-
turah in z denarnimi prejemki. Poleg domov za stare zagotavljajo institucionalno oskrbo e posebni
socialni zavodi, varstvenodelovni centri in zavodi za usposabljanje, v vimesnih strukturah jo izvajajo
varstvenodelovni centri (dnevni obiskovalci), dnevni centri in stanovanjske skupine. Skupnostno
dolgotrajno oskrbo zagotavljajo patronazne sluzbe, centri in drugi zavodi v obliki osebne pomoci
in pomo¢i na domu, druzinski pomo¢niki, z varovanjem na daljavo in osebno asistenco. Denarni
prejemek pa je pri nas na voljo en sam — dodatek za pomoc¢ in postrezbo oziroma za tujo nego in
pomod. V nasprotju s prej nastetimi storitvami v naravi je to edini prejemek, ki ga izplacajo neposre-
dno uporabniku. Urejajo ga razli¢ni zakoni,® a ga upravicenec prejema le na podlagi enega zakona.

Najve¢ upravi¢encev dodatek prejme na podlagi Zakona o pokojninskem in invalidskem zava-
rovanju. Po podatkih Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje je bilo decembra 2011. leta
31.238 prejemnikov dodatka za pomo¢ in postrezbo, od tega jih je 498 prejelo znesek za najtezjo
oskrbo (414,50 evra), 11.340 visji znesek (290,15 evra), 19.400 nizji znesek (145,08 evra). Dodatek
lahko prejemajo tako osebe, ki Zivijo doma in ne prejemajo nobene druge storitve dolgotrajne oskr-
be, kakor tudi osebe, ki so v institucionalnem varstvu. Iz obstojec¢ih podatkovnih zbirk ne moremo
ugotoviti, koliko se prekrivajo upravi¢enosti do razli¢nih oblik dolgotrajne oskrbe, zato ne moremo
oceniti, koliko oseb prejema zgolj dodatek, koliko pa dodatek in pomo¢ na domu. Iz podatkov
Zavoda za pokojninsko in invalidsko zavarovanje lahko razberemo, da so dodatki finan¢no razme-
roma nizki in da uporabnikom, ki potrebujejo nekoliko ve¢ pomo¢i (na primer 30 ur na teden),
ne zadostujejo za ohranjanje samostojnega zivljenja. To in dejstvo, da v Sloveniji nimamo dovolj
razvitih razli¢nih oblik oskrbe, predvsem oskrbe na domu in v skupnosti, sili ljudi v zavode, saj je
ta mreZa veliko bolj razgirjena in potencialnim uporabnikom dosegljiva.

Skupnostno oskrbo, ki omogoca ¢loveku, da ostane doma, na lastnem domu, v njemu doma-
¢em in pomembnem okolju, smo pri nas zaceli razvijati Sele v devetdesetih letih prejinjega
stoletja. Pomembno vlogo je na tem podro¢ju odigrala pomo¢ na domu, poleg nje pa smo razvili
tudi nekatere druge nove neinistitucionalne oblike, kot so dnevni centri, stanovanjske skupine,
oskrbovana stanovanja, varovanje na daljavo in podobno. Ceprav vsi nacionalni programi social-
nega varstva in nacionalne strategije staranja poudarjajo pomen skupnostne oskrbe in spodbujajo
njen razvoj, se zdi, da je ta obti¢al na deklarativni ravni. Se posebej Slovenija v tem pogledu
zaostaja z razvojem in Sirjenjem informacijsko-komunikacijskih tehnologij (na primer varovanje
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° Uporabili smo kombinirane metode
raziskovanja (mixed methods rese-
arch). Glede na fazo eksperimenta smo
uporabili ali socasni triangulacijski nacrt
ali umesceni nacrt (po Creswell in Plano
Clark). Nas raziskovalni nacrt je bil torej
kompleksen in je vseboval razli¢cne mer-
ske instrumente in raziskovalne tehnike
(vec glej v Flaker et al., 2011a: 15).

na daljavo). Tudi pomo¢ na domu, kot smo Ze omenili, se raz-
vija veliko prepocasi, saj dosega manj kot 7.000 uporabnikov,
kar pomeni, da je glede na zastavljen nacionalni cilj, tj. 10.000
uporabnikov pomo¢i na domu do konca leta 2010, le-ta realiziran
komaj v dobri polovici.

Ocenimo lahko, da nekaj vec¢ kot polovica ljudi (56 %), ki se

vkljucujejo v sistem dolgotrajne oskrbe, Zivi v skupnosti, doma

(Flaker et al., 2011a: 248-250). Veliko jih je v institucionalni oskr-
bi (39 %), le majhno $tevilo (5 %) pa v t. i. vimesnih strukturah. Od tistih, ki Zivijo doma, jih po tej
oceni veina ne prejema storitev, temve¢ le dodatek za pomo¢ in postrezbo. Druga vedja skupina,
ki zivi doma, pa so uporabniki pomo¢i na domu. Tak sistem na eni strani spodbuja uporabnike
k uporabi neformalnih virov, na drugi pa gre prav zaradi bimodalnosti razporeditve storitev in
sredstev zanje za politiko izErpavanja neformalnih virov. Upravi¢eno lahko trdimo, da sredstva za
skupnostno skrb zados¢ajo za uporabnike z manj§imi potrebami, tiste uporabnike, ki potrebujejo
ve¢ pomodi drugega, pa obstoje¢i sistem sili v zavodsko oskrbo.

Drzava si ze dalj ¢asa z nacionalnimi programi in strategijami prizadeva spodbuditi proces dez-
institucionalizacije in neposredno placevanje storitev. To je bil tudi razlog, da je tudi v letu 2003
pri Institutu RS za socialno varstvo in Fakulteti za socialno delo narocila projekt »Individualizirano
financiranje storitev socialnega varstva« (Flaker et al., 2007; 2011a), ki sta izvedla akcijski eksperi-
ment.” V nadaljevanju se opiramo na izkusnje tega eksperimenta in jih povezujemo z naso vizijo
ureditve dolgotrajne oskrbe pri nas.

IzkuSnje eksperimenta s preselitvami

V eksperimentu smo imeli dva tipa selitev, in sicer selitev na svoje ali pa selitev v prehodno
stanovanjsko skupino. Stirje uporabniki so se namre¢ takoj preselili v samostojno stanovanje,
dva pa v prehodno stanovanjsko skupino, takoj ko je bilo to mogoc¢e —, ko je bila ustanovljena
prehodna stanovanjska skupina.

Ko smo analizirali na¢rte in porocila na¢rtovalk za ljudi iz zavodov, smo videli, da intenzivnost
potrebne podpore in pomo¢i ni imela bistvene vloge pri tem, kam so se ljudje preselili. Lahko bi
celo rekli, da so nekateri uporabniki, ki so 3li takoj v svoje stanovanje, potrebovali bistveno vec
vsakdanje pomodi kot tisti, ki so se preselili v prehodno stanovanjsko skupino. Glavno vlogo pri
preselitvah so odigrala podporna omrezja uporabnikov.

Tisti uporabniki, ki so v institucijah ohranili stike z bliznjimi, prijatelji, ali pa so dobili nove
prijatelje zunaj zavoda, so se lahko hitreje preselili. Na eni strani je bila zelo pomembna konkretna
pomo¢ prijateljev pri iskanju stanovanja, na drugi pa so bili ti jamstvo za najemodajalca, da lahko
zaupajo uporabniku. Prijatelji in bliznji so odigrali pomembno vlogo tudi pri zagotavljanju vsaj dela
oskrbe takoj po preselitvi. Navadno so opravili ve¢ji del storitev iz osebnega paketa, pripravljeni so bili
pocakati nekaj mesecev na placilo, najpomembnejse pa so bile malenkosti, ki so jih opravili kar spro-
ti. Tako so na primer lahko pomagali pri preselitvi, podarili so gospodinjske pripomocke in podobno.

Med eksperimentom se je izkazalo, da se uporabniki, ki so imeli nekoliko bolj 3ibke socialne
mreZe, kar tako na svoje niso mogli preseliti. Ker pri nas ne obstajajo posebna stanovanja za
povratnike iz institucij, so si jih morali iskati na zasebnem trgu, kar je bilo dejansko, tudi ¢e so
imeli podporo, tako reko¢ nemogoce, saj so prej nac¢eloma Ziveli v nekem oddaljenem zavodu.
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10 Sprva smo nacrtovali, da bi se v stano-
vanje preselilo pet oseb. Zaradi nekoope-

Poleg tega pa so potrebovali tudi prehodno obdobje, ko naj bi se rativnosti pri izvajanju eksperimentalnega
ponovno naudili nekaterih spretnosti, ki so jih v zavodih pozabili, dela projekta s strani nekaterih centrov

. - . .. e 1e . za socialno delo nam je uspelo preseliti
in ugotovili, kako si pravzaprav predstavljajo svoje Zivljenje zunaj |, 4.4

zavoda. Po dolgotrajnem Zivljenju v zavodu ljudje pogosto poza-

bijo, kako poteka Zivljenje v domacem okolju. Zavodi jih pasivizi-

rajo in oropajo za marsikatero izkusnjo in napredovanje v Zivljenju. Zaradi vseh nastetih razlogov
smo v eksperimentu oblikovali idejo o prehodni stanovanjski skupini in jo tudi vzpostavili.

Prehodno stanovanjsko skupino smo ustanovili za ljudi, ki se selijo iz zavodov v skupnost.
Prvotna ideja je bila, da naj bi v njej ljudje preZiveli pol leta. Medtem bi se udili vsakdanjih
spretnosti in intenzivno nacrtovali samostojno Zivljenje. Po Sestih mesecih naj bi se preselili v
samostojno stanovanje.

Tako sta se v zacetku leta 2009 v prehodno stanovanjsko skupino preselila prva dva stano-
valca."” Podobno kot pri drugih udelezencih eksperimenta smo opazili, da se je njuno Zivljenje
bistveno spremenilo, da sta postala veliko bolj aktivna, ponovno obudila stike s sorodniki. Ker se
je projekt konec tistega leta koncal, v prehodno stanovanje nismo preselili novih oseb. Prvi trije
novi stanovalci so prisli v stanovanje $ele ob zakljucku Iz-hoda. To so tisti udelezenci pohoda, ki
so se odlocili, da ostanejo v Ljubljani, in niso imeli kje Ziveti. Ker je bil v prehodnem stanovanju
prostor in jih je bila Agencija IN pripravljena sprejeti, so se vsaj za¢asno namestili tam.

Prednosti neposrednega financiranja pri procesih preseljevanja

Neposredno financiranje se je pri preseljevanju izkazalo kot u¢inkovito orodje. Izkusnje ekspe-
rimenta neposrednega financiranja so pokazale, da je neposredno financiranje omogocilo upo-
rabnikom preselitev iz institucij v skupnost, da so si z njim lahko ponovno uredili svoje Zivljenje
v domacem okolju in, kar je najpomembneje, uresnicili oziroma zaceli so uresni¢evati ve¢ino
ambicij v svojem Zivljenju (Flaker et al., 2011a).

Preselitve so zahtevne za nacrtovanje. Tudi ¢e z uporabnikom nac¢rtujemo preselitev iz zavoda
dovolj dolgo in zelo natan¢no, se Zivljenjske okolis¢ine ob prehodu iz pasivnega zavodskega Zivlje-
nja v novo zivljenje v skupnosti tako spremenijo, da se vedno lahko zgodijo nepredvidljivi preo-
brati. Ravno tako tezko na¢rtujemo stroske storitev, saj se lahko izkaZe, da ¢lovek v zelo kratkem
Casu pridobi gospodinjske spretnosti in ne potrebuje ve¢ ucenja, ali pa nasprotno, nekateri ljudje
potrebujejo ve¢ pomodi, kot smo sprva nacrtovali. V takih primerih lahko uporabniki denarno
nadomestilo, ki ga pridobijo z neposrednim financiranjem, porabijo veliko bolj fleksibilno. Tako
je na primer neka uporabnica v eksperimentu denar, ki ga je sprva namenila za gospodinjsko
pomo¢, uporabila zato, da je lahko pogosteje videvala svojo héer. Pogosto se je tudi zgodilo, da so
ob preselitvi nastali dodatni, nena¢rtovani Zivljenjski stroski, povezani z opremljanjem stanovanja.
V takih primerih so lahko uporabniki pridobili nekaj ve¢ brezpla¢ne pomoci prostovoljcev in si na
ta ra¢un kupili opremo za stanovanje, brez katere ne bi mogli Ziveti.

V nepredvidljivih Zivljenjskih situacijah je neposredno financiranje gotovo bol;j fleksibilno in
ucinkovitejse, kot bi bile storitve v naravi. Uporabniki preselitev laze prilagodijo svojim potrebam
in je ta verjetno tudi manj stresna.

Med glavnimi prednostmi osebnega financiranja je, da uporabnik prejme nata¢no tiste
storitve, ki jih potrebuje, od tistih izvajalcev, ki jih sam izbere. Pri preselitvah je to $e toliko
pomembnejse, saj zavodsko Zivljenje podredi usodo posameznika strokovnjakom in instituciji.
Navadijo se sprejeti storitve tako, kot jih ponuja zavod, saj druge moznosti nimajo.
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Pri vsaki preselitvi v skupnost je treba odvisne in podrejene vzorce zagotavljanja oskrbe
prekiniti in zasnovati osebni na¢rt na popolnoma novih temeljih. Mo¢ prevzame uporabnik,
storitve nacrtuje sam s pomodjo nacrtovalke in se sam odlo¢a o tem, kaksne odgovore potrebuje.
Zato morajo biti na¢rtovalci pri ljudeh, ki so ve¢ let Ziveli v zavodih, $e toliko bolj pozorni na
vprasanja prenosa mo¢i od strokovnjakov na uporabnike. V eksperimentu se je izkazalo, da nam
je to ve¢inoma uspelo. Metoda individualnega na¢rtovanja in izvajanja, ki smo jo uporabljali,
je omogocila, da so ljudje prevzeli nadzor nad na¢rtovanjem in izvajanjem tudi, ko so se selili
iz institucij. Se pa je tudi izkazalo, da so morale biti na¢rtovalke nekoliko bolj iznajdljive pri
nac¢rtovanju. Veckrat so morale ponoviti vpraganja in poskusiti z manjsimi eksperimenti.

V projektu se je izkazalo, da so storitve po meri ¢loveka uporabnikom omogocile, da so se
lahko ponovno aktivirali v vsakdanjem Zivljenju, nekateri so si poiskali placano delo, ponovno
so prevzeli vloge prijateljev, mater in bratov.

[zkusnje z eksperimentiranjem na podro¢ju neposrednega in osebnega financiranja so nam
pokazale, da z njim lahko pospesimo proces dezinstitucionalizacije in omogo¢imo ljudem, da se
v relativno kratkem ¢asu preselijo na svoje in nadaljujejo svoje Zivljenje oziroma se vanj vrnejo.
Prav tako jim omogoc¢i, da prevzamejo nadzor v svojem Zivljenju, se osamosvojijo od strokovnja-
kov in se lahko v kratkem ¢asu znova aktivirajo na razli¢nih Zivljenjskih podro¢jih. V besedilu in
predlogu zakona o dolgotrajni oskrbi torej razumemo neposredno financiranje kot enega izmed
nacinov, ki lahko spodbudi dezinstitucionalizacijo in orodje za uporabnike, da ponovno aktivno
prevzamejo nadzor nad svojim Zivljenjem.

Omejitve eksperimenta

Kljub nedvomnim uspehom je imel eksperiment pri preseljevanju tudi svoje omejitve. Te niso
bile povezane z idejo neposrednega financiranja ali z metodo, ki smo jo uporabili, temve¢
predvsem z naravo eksperimentiranja in omejitvami, ki so jih postavljale druge institucije, ki so
sodelovale v eksperimentu.

Eksperiment je trajal le dolo¢eno obdobje. Ministrstvo ga je vsako leto posebej podaljsevalo,
kar je zagotovo uporabnikom prineslo veliko skrbi. Tisti, ki so se odlo¢ili, da se bodo preselili,
so veliko tvegali. Sicer smo se poskusali vedno dogovoriti z zavodi, da bi jih v skrajnem primeru
ponovno sprejeli v zavod, a vseeno je bilo tveganje uporabnikov veliko.

Negotovost je prinasal tudi na¢in nakazovanja denarja. Ob¢ine so denar za osebni paket
storitev nakazovale z vsaj dvomese¢no zamudo. Medtem ko zavodi to lahko premostijo, ker
prejmejo vsak mesec oskrbnino za dvesto do 3esto ljudi, posameznik tega ne zmore. Preziveti
dva meseca brez nikakr$nih prihodkov v obdobju, ko se seli§ na svoje, je zelo stresno. Tako so si
bili uporabniki prisiljeni sposoditi denar od prijateljev in sorodnikov, da so lahko premostili to
obdobje. Za tiste, ki so Ziveli v prehodni stanovanjski skupini, je denar zaloZilo Drustvo Altra.

Tak nacin placevanja paketov je bil izrazito neucinkovit. Takrat, ko so uporabniki potrebo-
vali najve¢ pomodi in podpore, pa tudi sredstev za opremo stanovanja, si tega niso mogli popol-
noma zagotoviti. Morali so se nekako »znajti«. Ve¢inoma jim je uspelo, na eni strani zaradi
pomodi bliznjih, na drugi strani pa smo sodelavci projekta tudi vlozili veliko truda v to, da smo
po svojih mrezah nekako organizirali oskrbo in poskusili dobiti kaksen del opreme.

[zvajanje osebnega paketa je torej treba zaceti Ze v Casu, ko ¢lovek 3e Zivi v zavodu. Ze takrat
potrebuje zagonska sredstva, da lahko za¢ne urejati svoje Zivljenje in stanovanje v kraju, kamor
se namerava preseliti.
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Druga ovira, ki smo jo opazili v eksperimentu in pri zagotavljanju oskrbe za ljudi, ki so se
preselili v prehodno stanovanje z Iz-hodom, so nezadostna sredstva za oskrbo. V eksperimentu
nekatere ob¢ine niso doplacevale osebnih paketov v celoti. V takih primerih uporabniki ne morejo
uresni¢iti vseh svojih ciljev, kar je na dolgi rok neucinkovito. Ce namre¢ investiramo v uporabnike,
potem lahko pri¢akujemo, da se bodo hitreje postavili na svoje noge in potrebovali manj pomodi.

Poleg omejitev iz okolja smo se tudi v projektu ujeli v podobno past, kot se je ujela vecina
nevladnih organizacij. Stanovanjske skupine nam do danes 3e vedno ni uspelo narediti preho-
dne. Tisti uporabniki, ki so se vanjo vselili, $e vedno Zivijo tam. Glavni razlog, da se ljudje iz
nje niso preselili, je pomanjkanje dostopnih stanovanj. Kdorkoli bi se preselil iz prehodnega
stanovanja, bi si moral drugega poiskati na trgu. Tak tip najema je veliko manj varen kot bivanje
v stanovanjski skupini, poleg tega pa si zaradi stigme ljudje, ki so Ziveli v zavodih, teze pridobijo
zaupanje najemodajalcev. Morda bi bilo uporabnikom laZe najeti stanovanje, ¢e bi dobili ve¢
denarja za najemnino. S pla¢ilom najemnine vnaprej bi si laze pridobili zaupanje najemoda-
jalcev. Po drugi strani pa je ovira tudi na¢in financiranja oskrbe zunaj institucij, ker ob¢ine niso
zavezane zagotoviti finan¢nih sredstev za Zivljenje v skupnosti.

Uporabniki so se, podobno kot v zavodu, naudili Ziveti v stanovanjski skupini in si, tako »udo-
maceni« ne morejo predstavljati , kako bi bilo Ziveti na svojem. Strokovni delavci pa tudi po dolo-
¢enem obdobju opustijo pritisk, ki je pri izvajanju na¢rtov in preseljevanju potreben.

Tretja stvar, ki je vplivala na zastoj preselitev, so bili dogodki po konc¢anem projektu. Ko se
je 1z-hod koncal, so koordinacijo in nacrtovanje za uporabnike projekta prevzeli koordinatorji
obravnave v skupnosti na centrih za socialno delo, ve¢ji del oskrbe pa so prevzeli Agencija IN in
njeni izvajalci. Izkazalo se je, da nekateri koordinatorji niso usmerjeni v zagotavljanje samostoj-
nega zivljenja. Nekaterim delavcem se zdi nacin financiranja osebnih paketov 3e vedno preve¢
nestabilen, da bi si upali ljudi preseliti v samostojna stanovanja. Preselitev namre¢ prinasa neko-
liko vedje stroske in sprva nekoliko ve¢jo aganziranost strokovnjakov in drugih uporabnikovih
pomocnikov, pozabijo pa, da na drugi strani nedvomno prinasa uporabnikom nove priloznosti
za boljse Zivljenje.

Ovire, ki smo jih poskusali premagati pri eksperimentiranju, nam veliko povedo o tem, kako
je treba zastaviti zakon o dolgotrajni oskrbi, da bo resni¢no spodbudil dezinstitucionalizacijo in
ne bo zgolj $e eden izmed predpisov, ki bo sicer zadovoljeval mednarodne in evropske standar-
de, v praksi pa ne bo imel ucinka, ki bi si ga Zeleli.

Predlogi za zakon, ki bo spodbujal dezinstitucionalizacijo

Zadnji predlog Zakona o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, ki je bil v javni
obravnavi, je sprozil Stevilne razprave strokovnjakov razli¢nih podrodij. V razpravo so se vkljucili
zdravstveni delavci, predvsem medicinske sestre in patronazna sluzba, strokovnjaki, ki delajo v
posebnih in splosnih socialnovarstvenih zavodih, strokovnjaki s podro¢ja zavarovalnistva, prvi¢
so se v razpravo aktivno vpletli tudi ekonomisti. Glavna pomanjkljivost razprave o dolgotrajni
oskrbi je bila po nasi oceni nizka udelezba uporabnikov. V prihodnje bi bilo dobro organizirati
$irSo javno razpravo, ki bi informirala $irfo javnost, $e posebej pa ljudi, ki potrebujejo dolgotraj-
no oskrbo. V ta namen bi bilo treba organizirati stevilne posvete, pripraviti brodure, organizirati
spletne strani in podobno, in sicer tako, da bodo vsebino razumele razli¢ne skupine (starejsi,
intelektualno ovirane osebe in podobno).
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1 Ty bi se lahko zgledovali po italijan-
skem zakonu 180, ki natan¢no navaja

roke za zapiranje psihiatricnih bolnisnic Ceprav razprava ni odmevala v lai¢ni javnosti in medijih, pa je
za razlicne regije. v strokovni javnosti dosegla dokaj buren odziv. Skupnost socialnih
zavodov Slovenije je kot odgovor na predlog zakona napisala svo-
jega. Ko v nasem tekstu govorimo o predlogu zakona, imamo v mislih tistega, ki ga je pripravilo
Ministrstvo za delo, druzino in socialne zadeve. Za na3o razpravo je ta zakon bolj relevanten, saj
nekoliko bolj uposteva ugotovitve eksperimenta in metodo, ki smo jo v njem preizkusili, predvsem

pa koncept dolgotrajne oskrbe, kot smo ga razvili.

Zakon o dolgotrajni oskrbi mora kot svoje izhodii¢e vzeti pravico do Zivljenja v skupnosti.
Temeljna pravica vsakega potencialnega upravicenca do dolgotrajne oskrbe mora biti pravica
do samostojnega Zivljenja doma, v njegovem domacem okolju. Ta pravica zavezuje oblast k
zagotavljanju razmer — storitev in sredstev, ki bodo omogo¢ili dolgotrajno oskrbo v skupnosti.
Le tako bodo lahko vsi dejansko imeli moznost izbirati med storitvami v zavodih in v skupnosti.

Zakon, ki bo spodbujal razvoj skupnostne oskrbe, mora zapovedati tudi pretvorbo dolo¢ene-
ga deleza institucionalnih zmogljivosti v skupnostne. Do zdaj nekateri kriteriji za javno mreZo,
ki so jih dolocali razli¢ni nacionalni programi s podrocja socialnega varstva, niso bili doseZeni.
Se posebno izrazit je zaostanek pri pomo¢i na domu, ki velja za najbolj razgirjeno socialnovar-
stveno storitev, ki se odvija na domu posameznika. Gre za storitev, ki jo zagotavljajo razli¢ni
izvajalci (centri za socialno delo, domovi za stare ipd.) in ki naj bi do konca leta 2010 dosegla
10.000 oseb. Ta cilj se je realiziral le malo ve¢ kot polovi¢no. Na drugi strani je bil v istem obdo-
bju cilj za Stevilo mest v domovih za stare povsem uresni¢en. Nacionalni program socialnega
varstva ni bil izvajan dosledno, proces dezinstitucionalizacije pravzaprav ni bil zares zagnan.
Nacionalni program socialnega varstva vsebuje le smernice in doloca strategije za delovanje v
smeri dezinstitucionalizacije, pluralizacije in zagotavljanja ve¢jega vpliva uporabnikov. Videli
pa smo, da smernice niso dovolj, saj jih redko udejanjamo v praksi. Da lahko smernice uresni-
¢imo, moramo med drugim zagotoviti tudi primerne sistemske pogoje. Treba je torej razmisliti,
kako bi lahko pretvorili deleZ institucionalnih zmogljivosti v skupnostne.!!

Predlagani Zakon za dolgotrajno oskrbo in zavarovanje za dolgotrajno oskrbo na podro¢ju
stanovanjske oskrbe predvideva zagotavljanje sredstev za prilagoditev stanovanj. To bo lahko v
marsikaterem primeru preprecilo ali odlozilo institucionalizacijo, saj si bo ¢lovek lahko prilagodil
stanovanje tako, da bo v njem lahko Zivel samostojno ali s pomo¢jo drugih. V tem delu se zakon
rahlo dotika procesa dezinstitucionalizacije, obstaja pa Se en vidik, ki ga zakon ne obravnava.
Preselitve iz institucij v skupnost. V eksperimentu smo videli, da si ljudje, ki Zivijo v zavodih, kljub
podpori ne morejo poiskati stanovanja. Ce Zelimo z zakonom o dolgotrajni oskrbi omogociti pre-
tvorbo institucionalnih storitev v skupnostne, je treba celostno urediti tudi podrodje stanovanjske
oskrbe. Stanovanja in stanovanjsko oskrbo lahko zagotovimo z ustanovitvijo posebnih neprofitnih
stanovanjskih organizacij ali pa znotraj obstojecih stanovanjskih skladov vzpostaviti kvotni sistem in
posebno sluzbo za ogroZene skupine prebivalstva. Razvijati je treba tudi prehodne oblike bivanja,
ki bodo omogocale postopen prehod iz ene oblike bivanja v drugo.

Cetudi bi predlagani zakon za dolgotrajno oskrbo zagotavljal vse moznosti za Zivljenje v skupno-
sti, vsa sredstva in storitve, ki jih ljudje za to potrebujejo, bodo brez ustrezne stanovanjske politike in
infrastrukture ljudje Se naprej ostajali za zidovi institucij. Crka zakona bi morala predvideti strukturo,
ki bo zagotavljala stanovanja in ki bo razvijala stanovanjsko politiko na podro¢ju dolgotrajne oskrbe.

Treba je razmisliti tudi, kako povrniti kodo ljudem, ki so bili zaradi pomanjkanja oskrbe na
domu toliko let prisiljeni Ziveti v zavodih. Ob zakonu je treba predvideti nacine in pogoje za
uveljavljanje odskodnin za posledice Zivljenja v institucijah oziroma predpisati ustanovitev poseb-
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12 Institucije krsijo Evropsko konvencijo
o ¢lovekovih pravicah. Evropsko sodisce

nega odskodninskega sklada.!” Odskodnina bi lahko bila dobra VStrasbourgu je vletu 2011 Ze priznalo
popotnica za preselitev, stanovalci zavodov bi jo lahko porabili za ;dSkoc.i.nmo Gospodu Stanevu, ki je tol

o . . . oo . . olgarijo, ker je bil prisiljen vec let Ziveti
zagonske stroske, ki nastanejo pri preselitvi. Uporabniki bi se z njo | inctituciji (Mental Disability Advocacy
laze preselili v skupnosti in jo lahko investirali v svojo prihodnost. Center, 2012). Do podobne odgkodnine

Obstojeci predlog zakona Ze predvideva denarno nadomestilo bi bili lahko upraviceni vsi stanovalci
kot enega izmed na&inov sofinanciranja oskrbe. Predvideva pa Posebnih socialnovarstvenih zavodov.
ga v 40 odstotkov manjSem znesku, kot bi bile vredne storitve v
naravi. Manjsi znesck denarnega nadomestila bi lahko vodil ljudi
k podobnemu ravnanju, kot smo ga opazili v zvezi z dodatkom za tujo pomo¢ in nego, ki ga ve¢ina
ljudi porabi kot dodatek k prora¢unu skupnega gospodinjstva. Premajhen znesek bo gotovo spet
obremenil neformalne pomo¢nike, med katerimi pa so predvsem Zenske, in povzrocil, da bodo
ljudje, ki se bodo odlo¢ili za neposreden nacin financiranja oskrbe, imeli manj in slabse storitve.
Idealno bi bilo denarno nadomestilo izenaciti z drugimi oblikami financiranja, saj ima pomembne
ucinke na vpliv in mo¢, ki ga uporabnik pridobi, in na razbremenitev bliznjih.

Denarno nadomestilo je, kot je pokazal eksperiment, u¢inkovito orodje za preseljevanje ljudi, ki
so ve¢ let ziveli v zavodih, nazaj v domace okolje, saj je najbolj fleksibilen nacin porabe sredstev. Pri
preselitvah sta fleksibilnosti in hitra odzivnost bistveni zagotovili kakovosti preselitve. Neposredno
financiranje pa tudi zagotavlja mo¢. Uporabnika, ki je bil v zavodu nemocen in podrejen, postavi
v polozaj delodajalca, ki ima mo¢ in nadzor nad finan¢nimi sredstvi in storitvami. /e sam nadin
neposrednega financiranja lahko zagotovi, da uporabniki prevzamejo aktivnej$o drzo in hitreje
okrevajo od posledic institucionalizacije.

Za uspesen razvoj skupnostne oskrbe je pomembno, kako bomo v zakonu definirali storitve, ki
podprejo ¢loveka pri vklju¢evanju v druzbo in skupnost. Kakovost Zivljenja ljudi, ki se vracajo v doma-
Ce okolje, se bistveno izboljsa, ¢e se ponovno vkljudijo v skupnost, ¢e imajo prijatelje, ¢e se vélanijo
v drustva in klube, ¢e dobijo priloznost poceti vsakdanje zadeve z ljudmi, ki Zivijo v njihovi bliZini.

Ce pa ljudje ostanejo tudi po vrnitvi domov sami, nas to lahko dobesedno veliko stane. Storitve
vklju¢evanja lahko morda na zacetku pomenijo dodaten strodek, a se to pogosto obrestuje, saj
ljudje pridobijo nove prijatelje, ki jim potem tudi pomagajo. To jim ne izboljsa le ravni kakovosti
zivljenja, ampak jim lahko tudi bistveno zniza stroske oskrbe. Storitve vklju¢evanja je torej treba
brezpogojno vkljuciti v nabor storitev, do katerih naj bi bili uporabniki upravic¢eni v novem sistemu.

Cetudi bomo zakon 3e tako dobro napisali in bomo z njim zagotovili zadostna sredstva in
dovolj kakovostne storitve, je treba uvajanje zakona spremljati in preizkugati z novimi pilotnimi
projekti. Zakon je smiselno uvajati postopoma, ga preizkusiti tudi na razli¢nih skupinah ljudi
(stari, otroci, kroni¢ni bolniki), preizkusiti pa je treba tudi razli¢ne metode na¢rtovanja in primer-
jati u¢inkovitost razli¢nih oblik financiranja.

Sklep

Namen eksperimenta neposrednega financiranja je bil poleg preizkusanja metode individualnega
nacrtovanja in izvajanja neposrednega financiranja pripraviti predloge za vzpostavitev sistema
dolgotrajne oskrbe. To nam je v eksperimentu tudi uspelo. Lahko re¢emo, da zdaj vemo, kako se
lotiti vzpostavljanja sistema dolgotrajne oskrbe, vemo, kaksen naj bi bil postopek v sistemu, in vemo
tudi, kako vzpostaviti sistem neposrednega financiranja, da bo omogocal hitre preselitve iz zavodov
in tem bolj kakovostno Zivljenje tistim, ki Zivijo v skupnosti.

Andreja Rafaeli¢, Mateja Nagode | Uvajanje dolgotrajne oskrbe 59



Povezali smo tuje izkusnje z izkusnjami eksperimenta. Vsi mednarodni trendi kaZejo, da je nujno
in smiselno razvijati oskrbo v skupnosti in zmanjsati institucionalne zmogljivosti. Tuje izkusnje
(predvsem angleske) so pokazale, da je neposredno financiranje eden izmed stebrov oskrbe v sku-
pnosti. Neposredno financiranje omogoca, da si uporabniki zagotovijo natan¢no take storitve, kot jih
potrebujejo, tudi tiste, ki v nekem sistemu e ne obstajajo. Sami jih lahko nacrtujejo in oblikujejo.

V Sloveniji je dolgotrajna oskrba urejena z razli¢nimi zakoni. Sistem je kompleksen in pogosto
nepregleden. Trenutna ureditev dolgotrajne oskrbe velikemu $tevilu ljudi ne omogoca, da ostanejo
doma, dokler si to Zelijo. Po nekaterih ocenah (Flaker et al., 2011) ugotavljamo, da je oseba, ki
potrebuje ve¢ kot dve ali tri ure pomoci na dan in nekaj koordinacije storitev, prisiljena stopiti v
institucionalno varstvo, kar kaze na to, da imamo v Sloveniji pomanijkljiv sistem oskrbe v skupnosti.
Obstaja pomo¢ na domu, ki je geografsko, ¢asovno in finan¢no neenakomerno dostopna (Nagode
et al., 2012). Obstaja osebna asistenca (ve¢ v prispevku Smolej in Nagode v tej 3tevilki), vendar
sistemsko ni umes¢ena, temvec jo nevladne organizacije izvajajo kot program socialnega varstva,
itd. Obstaja tudi sicer dobro razvejena patronazna sluzba, vendar zaradi pomanjkljivih podatkov in
evidenc s tega podro¢ja ne moremo oceniti, kolik§en delez od vseh uporabnikov patronazne nege
spada na podro¢je dolgotrajne oskrbe. Izredna pomanjkljivost oskrbe v skupnosti pa je tudi po¢asen
razvoj podpornih tehnologij (kot so socialni alarm, telemedicina in podobno), ki pri nas pravza-
prav sploh Se niso zaZivele (glej Nagode in Dolnicar, 2010; Dolni¢ar in Nagode, 2010) Glede na
nanizana dejstva lahko re¢emo, da je neposredno financiranje gotovo eno izmed orodij, ki lahko
pripomorejo k razvoju obstojecih storitev in vzpostavljanju novih. Ravno tako smo pri nas zaostali
za evropskimi drzavami s procesom dezinstitucionalizacije. Tudi pri tem nam je lahko neposredno
financiranje orodje za pospesitev preselitev v skupnost.

Najpomembnejse pri uvajanju zakona in zagonu dezinstitucionalizacije je, da se lotimo dela
¢im prej. Razprav, znanja in izkusenj na tem podro¢ju imamo Ze dovolj, zdaj je ¢as, da vzamemo
dolgotrajno oskrbo resno v roke in za¢nemo skupaj z uporabniki delati. Zato pozivamo k ¢imprej-
$njemu sprejetju zakona s podrocja dolgotrajne oskrbe.
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farmacevtska industrija, mediji in zdruZenja pacientov.
Neposredna vzroka z najvecjim vplivom na medika-
lizacijo in medikamentalizacijo sodobnih druzb sta
trzenje zdravil na recept in zdravil v prosti prodaji ter
napihovanje bolezni. Ena zanimivejsih posledic medika-
lizacije je ustvarjanje medicinskega potrosnika, ki vnasa
spremembe v razmerje med zdravnikom in pacientom.
Pomembne druzbeno-kulturne posledice pa se nana-
$ajo na spreminjanje privilegiranih mest, kjer se tvorijo
medikalizirani spoji »moci-vednosti«.
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medicinski potrosnik, biomedicinski model, trzenje
zdravil, napihovanje bolezni, normalizirana druzba.
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Uvajanje dolgotrajne oskrbe

Dolgotrajna oskrba je novo podrocje socialne varnosti,
ki temelji na potrebah uporabnika in njegovega razu-
mevanja kakovosti Zivljenja. Pomembna novost, ki je
del vecine ureditev dolgotrajne oskrbe, je neposredno
financiranje. V prispevku povzemamo razvoj nepo-
srednega financiranja v tujini in pri nas. Predstavimo
razli¢ne ureditve dolgotrajne oskrbe in neposrednega
financiranja v razli¢nih evropskih drZavah ter slovensko
ureditev. Ta sistemsko ni urejena, pac pa se odvija ne-
koordinirano v okviru razli¢nih zakonodaj. V zadnjem
delu besedila predstavimo izkusnje eksperimenta
neposrednega financiranja s preselitvami v skupnost.
Neposredno financiranje je zaradi fleksibilnosti porabe
sredstev zelo ucinkovito orodje za preseljevanje dolgo-
trajnih stanovalcev zavodov v domace okolje. Predla-
gamo tudi resitve, ki bi v okviru nove zakonodajo na
podro¢ju dolgotrajne oskrbe spodbujale dezinstitucio-
nalizacijo in razvoj skupnostnih sluzb.

Klju¢ne besede: dolgotrajna oskrba, neposredno
financiranje, oskrba po meri ¢loveka, eksperiment,
dezinstitucionalizacija.
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62—73 Romana Zidar
Delo ni blago

Placano delo v ¢asu stalne gospodarske krize in pove-
c¢ane negotovosti postaja privilegij, blago, ki ima svojo
vrednost in katerega si zasluZijo le »zasluZni«. Orga-
nizacije socialnega varstva in drZava blaginje v veliki
meri soustvarjajo in ohranjajo ta diskurz, ki obrobne
skupine potiska Se bolj na rob. V prispevku skusamo
identificirati razvoj prakse neplacanega dela upora-
bnikov v nekaterih organizacijah socialnega varstva.
SpraSujemo se, kaj je v ozadju tak3nih praks in kaksne
diskurze ustvarjajo. V sklepnem delu prispevka ponu-
dimo alternativo v obliki »socialnega dela priznavanja«
do obstojecega »socialnega dela personalizacijec,
temeljecega na diskurzu primanjkljaja.

Klju¢ne besede: placano delo, politika zaposlovanja,
nezaposljivost, delovna rehabilitacija, programi social-
ne vklju¢enosti, neplacano delo, diskurzi primanjklja-
ja, alternativne moznosti, socialno delo personalizaci-
je, socialno delo priznavanja.
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be emphasized: application of the bio-medical model for
explanations and for the treatment of conditions which
belong to the normal range of human physical and emo-
tional states. According to this, medicalization is the pro-
cess by which medical diagnosis and treatement are at-
tributed to normal physical and psychological problems.
Medicamentalisation is closely connected with the
process of medicalisation, but it is not a necessary con-
sequence of the medicalisation of an individual psycho-
logical or physical state. The actors of both processes are
numerous. The most important are: the pharmaceutical
industry, mass media and different kind of patients
associations. The most important direct causes of the
medicalisation and medicamentalisation of modern so-
cieties are direct to consumer marketing of prescription

and nonprescription medications and disease mongering.

One of the most interesting consequences of medicali-
sation is the emergence of the medical consumer, that
still further brings changes to the relation between the
physician and the patient. Modifications in the privileged
places of medicalized joints of »power — knowledge« are
significant socio-cultural effects of medicalization.

Keywords: medicamentalisation, medicamentation,
medical consumer, biomedical model, drug marketing,
disease mongering, normalised society.
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The Implementation of Long-Term Care

Long-term care is a new area of social protection that
is based on the users needs and their understanding of
the quality of life. In other countries direct payments
are an important part of the long-term care systems.
Discussed in the article are the development of direct
payments in Slovenia and other countries. Different
systems of long term care and direct payment schemes
are presented. The slovene long term care system is
provided through different laws and social secruity
pillars and has yet to be established. Experiences of the
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pilot project in direct funding with the resettlements to
the community are presented in the last part of the arti-
cle. Direct payments are very effective in terms of reset-
tlement of people from institutions into the community.
New solutions for the new long term care law that will
promote deinstitutionalisation and the development of
community services are suggested.

Keywords: long-term care, direct payments, personali-
zed care, experiment, deinstitutionalization.
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Labour is not a Commodity

During the persistent financial crisis and increased
economic uncertainty, paid work is becoming a privi-
lege, a commodity with a value, deserved only by the
»deserving«. This discourse is largely co-created and
maintained by the social care services and the welfare
state, which is pushing already marginalized groups
further to the edge. We try to identify the deve-
lopment and growth of unpaid users labour in some
social care organizations. In the article we question
what the background is in such practices and what
discourses they are producing. At the end we offer an
alternative in form of the »social work of recognitiong,
opposing existing practices of »social work of perso-
nalisation«, based on discourse of deficit.

Keywords: paid labour, employment policy, unemplo-
yable, labour rehabilitation, social inclusion programs,
unpaid labour, discourses of deficit, alternatives, social
work of personalisation, social work of recognition.
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