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DEZINSTITUCIONALIZACIJA: DOSEGLJIV CILJ ALI NEREALNA VIZIJA

V¢lanku se opremo na zadnjo raziskavo z naslovom »Ocena stanja institucionalnega varstva in moznosti nevladnih organizacij

zagotoviti storitve v procesu dezinstitucionalizacije« (2015), ki sta jo za Drustvo za teorijo in kulturo hendikepa YHD izvajali
avtorici prispevka. Osnouno izhodisce raziskave je bilo raziskati moZnosti za udejanjanje procesa dezinstitucionalizacije.
Zanimalo nas je predusem, koliko odraslih ljudi z razli¢nimi ovirami, starih od 18 do 65 let, Zivi v institucijah, da bi tako
ugotovili obseg dezinstitucionalizacije. Poleg tega nas je zanimalo, kaksne so moZnosti nevladnih organizacij za udejanjanje
procesa dezinstitucionalizacije. Zeleli pa smo pridobiti tudi pogled ljudi, ki bivajo v instituciji. Raziskouali smo, kako Zivljenje
v instituciji ocenjujejo ljudje sami, kaksne so njihove potrebe in kaksne vizije Zivljenja zunaj institucije. V &lanku so podrobneje
predstavljeni: uporabniski zorni kot, storitve, ki jih ti v instituciji prejemajo, in moznosti, ki jih ljudje z osebno izkusnjo bivanja
v instituciji vidijo za preselitev, in kaj bi ob tem potrebovali.
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DEINSTITUTIONALISATION: REACHABLE GOAL OR UNREAL VISION

The article is based on authors’ latest research “Evaluation of the institutional care system and the opportunities of NGOs to
provide community-based services in order to achieve the process of deinstitutionalization” (2015) that was done for YHD
(Associaction for theory and culture of handicap) and was financed by the Ministry of Public Administration of Slovenia. The
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process of deinstitutionalization. We wanted to explore the users’ (we consider them as experts by experience) views on living
in an institution. We researched how people with personal experience of living in an institution estimate their living, which are
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Uvod

Proces dezinstitucioanlizacije, ki pomeni preselitev ljudi iz razli¢nih institucij v skupnost ter
razvoj ustreznih programov v skupnosti, ima v Sloveniji Ze dolgo zgodovino in razli¢ne poskuse
udejanjanja. Slovenija je svojevrsten primer preseljevanja ljudi iz institucij, saj se je proces
zalel Ze v Casu socializma, ko je prevladovalo institucionalno varstvo. Zgodovinski pregled
namre¢ pokaze, da bi v slovenskem prostoru proces dezinsiticionalizacije lahko razdelili na tri
obdobja, in sicer na tisto, ki jo zagotavlja javni sektor (1978-1992), na tisto, ki jo zagotavljajo
nevladne organizacije (1992-2000), in na tisto, ki jo zagotavljajo hkrati nevladne organizacije,
javni zavodi in zasebniki (od leta 2000 do danes) (Videmsek 2012 a, b).

Najnovejsi raziskovalni podatki kazejo, da kljub zavestni politi¢ni odloditvi o udejanjanju
procesa dezinstitucionalizacije, ki se kaze v spremembi zakonodaje, Sirjenju ponudnikov sto-
ritev in v povecanju $tevila programov in izvajalcev, zmanjsanje institucionalnih zmogljivosti
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ni opazno. Vse do zdaj opravljene raziskave na podrodju dezinstitucionalizacije (Flaker ez al.
1999, 2007, 2008, Videmsek 2011, 2012 a) so pokazale, da proces dezinstitucionalizacije ni
le tezko izgovorljiva beseda, temve¢ tezko uresnicljiv projeke, ki ga ni posvojila nobena izmed
dosedanjih politik.

Namen prispevka ni predstaviti zgodovino razvoja koncepta dezinstitucionalizacije (to so
naredili Ze $tevilni pred nami, npr. Flaker (1989, 1991), Urek (1995), Flaker, Leskosek (1995).
V ¢lanku se opremo na zadnjo raziskavo z naslovom »Ocena stanja institucionalnega varstva in
moznosti nevladnih organizacij zagotoviti storitve v procesu dezinstitucionalizacije« (2015), ki
sta jo za drustvo YHD izvedli avtorici prispevka, financiralo pa jo je Ministrstvo za javno upravo.
Osnovno izhodis¢e raziskave je bilo raziskati moznosti za udejanjanje procesa dezinstitucinali-
zacije. Zanimalo nas je, koliko odraslih ljudi z razliénimi ovirami, starih od 18 do 65 let, Zivi v
institucijah, saj bi tako lahko ugotovili obseg dezinstitucionalizacije. Poleg tega nas je zanimalo,
kaksne so moznosti nevladnih organizacij za udejanjanje procesa dezinstitucionalizaicje. Zeleli
smo pridobiti tudi pogled ljudi, ki bivajo v instituciji. Raziskovali smo, kako Zivljenje v instituciji
ocenjujejo ljudje sami, kaksne so njihove potrebe in vizije Zivljenja zunaj institucije. V ¢lanku
je podrobneje predstavljen uporabniski zorni kot o storitvah, ki jih v instituciji prejemajo, o
moznostih, ki jih vidijo za preselitev, in kaj bi ob tem potrebovali.

Dezinstitucionalizacija: potreba po razsiritvi mreze podpore in izziv stroki

socialnega dela
Preseljevanje ljudi iz institucij v skupnost je mogoce, ko so zagotovljeni pogoji za preselitev.
Kljuéni proces, ki je vplival na preseljevanje ljudi, je dezinsitucionalizacija. Teorij, na katerih
koncept temelji, je ve¢ in se nanasajo na razli¢ne ravni. V njih se prepletajo tako ekonomske,
politiéne kot tudi znanstvene razprave, ki utemeljujejo namene samega procesa. Ni presenetljivo,
da so skoraj hkrati nastajala dela Ervina Goffmana (1961) v ZDA, Russella Bartona (1961) v
Angliji, Michela Foucaulta (1967) v Franciji in Franca Basaglie (1981) v Italiji. Teoretskih podlag
dezinstitucionalizacije je tako ve¢, v ¢lanku pa se bomo osredotocili predvsem na dezinstitu-
cionalizacijo kot proces, ki omogoca vkljuc¢enost ljudi v na¢rtovanje podpore. Tanja Lamovec
(1995) navaja, da je dezinstitucionalizacija prvi korak k emancipaciji uporabnikov. Za to si se
danes prizadeva Evropska strategija o invalidnosti za obdobje 2010-2020 (2010), ki zeli povecati
vpliv ljudi z osebnimi izku$njami in pospesiti njihov prehod iz institucij v skupnost.

Dezinstitucionalizacije tako ne razumemo zgolj kot ukinjanja in zapiranja institucij (psihia-
tri¢nih bolni$nic, zavodov), ampak kot proces ustanavljanje sluzb, ki nadomestijo institucije. Pri
procesu ne gre samo za premestitev ljudi v drugo okolje, temve¢ predvsem za to, da so ljudje z
osebnimi izkus$njami bivanja v instituciji kar najbolj vklju¢eni v obi¢ajno zivljenje in imajo pri
tem zagotovljeno potrebno podporo. Sam proces temelji na konceptu samostojnega Zivljenja
in na vrednotah spostovanja cloveskega dostojanstva, svobode, demokracije, enakosti, pravne
drzave in spo$tovanja clovekovih pravic. Vsi ljudje imajo pravico do samostojnega zivljenja in
vkljucenosti v skupnost, pravico, da si izberejo, kje in s kom bodo bivali, ne glede na njihovo
oviro in pravico do dostojnega Zivljenja. Te pravice so dolo¢ene v mednarodnih in evropskih
pogodbah o ¢lovekovih pravicah, tudi v Konvenciji o pravicah invalidov (2008) (zlasti ¢leni 12,
14, 16,17, 19,23, 25, 26, 28). Klju¢ni je 19. ¢clen, ki se nanasa na proces dezinstitucionalizacije
in spodbudo za samostojno Zivljenje.

Procesa dezinstitucionalizacije tudi ne razumemo kot procesa »razdrzavljanja« ali privatizacije
storitev. Ne strinjamo se s poenostavitvami o tem, da nevladne organizacije nujno, ze same po
sebi, zagotavljajo vecjo kakovost storitev, so cenejse, vendar bolj prilagojene potrebam ljudi in
podobnimi prepricanji. Zavzemamo se za mo¢no socialno drzavo s pluralnim sistemom socialnega
varstva, ki ga sestavljajo javne sluzbe, nevladne organizacije, zasebni izvajalci in razli¢na druz-
bena gibanja, pri tem pa ima vsak svojo funkcijo pri zagotavljanju kakovosti celotnega sistema.
Socialna drzava, ki je v Sloveniji zagotovljena z Ustavo Republike Slovenije (1991), ne more



delovati brez vkljucenosti razli¢nih sektorjev v zagotavljanje blaginje. Odgovornost za blaginjo

prevzema drzava tako, da zagotavlja (socialno) pravi¢nost in enakost, prevzemajo pa jo tudi

ljudje, in sicer tako, da ustvarjajo in vzdrzujejo skupnosti in ohranjajo medsebojno povezanost
brez sovrastva, predsodkov in drugih nacinov ponizevanja, da torej zagotavljajo solidarnost.

Ljudem omogoca prezivetje in ohranjanje dostojanstva. Socialna drzava je pomembna zlasti na

naslednjih podro¢jih (Leskosek 2015):

1. Skupno dobro. Skupno dobro je tisto, ki ljudem omogoca, da vplivajo na pogoje za skupno
zivljenje, ceprav tega ne morejo placati. Skupno dobro so poleg vode, elektrike, komunalnih
storitev, ogrevanja, prevoza in druge infrastrukecure tudi zdravje, izobrazba, kultura, delo, bivanje
(stanovanje) in socialno varstvo. Nanasa se na obdobje od rojstva do smrti, dostopno pa mora
biti vsem ljudem in usmerjeno na najsibkejse, ker so te dejavnosti nujno potrebne za Zivljenje.

2. Javnesluzbe. Skupno dobro drzava zagotavlja s sistemom javnih sluzb, ki niso podvrzene
kapitalski oziroma trzni logiki. Javne sluzbe sluZijo ljudem tako, da jim omogocajo, olaj-
$ajo pot do skupnega dobrega, jih opogumljajo in podpirajo, da bi lahko prepoznali in
uporabili osebne potenciale in zmoznosti ter pri tem ne mislili le na svoje koristi, temve¢
na koristi skupnosti, v kateri zivijo. Javne sluzbe zagotavljajo ljudem pravico do dostoj-
nega zivljenja. Storitve so lahko kakovostne takrat, ko so izvajalci razbremenjeni pehanja
za dobic¢kom, drugace so odvisne le od denarja, ki ga lahko nekdo placa za storitev. Zato
je javni sektor nujno neprofiten, razbremenjen pehanja za dobickom. Vsak ¢lovek ima
pravico preziveti ne gleda na koli¢ino denarja, ki jo ima na ban¢nem racunu.

3. Redistribucija. Skupno dobro drzava prek sistema javnih sluzb zagotavlja z redistribucijo
bogastva. Nacini redistribucije so razli¢ni, najslabsi so tisti, ki temeljijo na selekciji upra-
vicencey, saj je treba ljudi v tem primeru najprej ponizati z vseobsegajo¢im sumni¢enjem
in ekstremnim nadzorom, da potem v izjemnih okoli$¢inah dobijo nekaj sredstev za
prezivetje. Univerzalni sistemi, ki ne zahtevajo dokazovanja upravicenosti, so zato ustre-
znej$i. V nasprotju s prevladujo¢imi prepricanji skupno dobro ne more biti podrejeno
ekonomiji. Najprej je treba vedeti, kaksno Zivljenje privos¢imo ljudem, potem pa se je
treba vprasati, kako to dose¢i. Drzava ne sluzi politi¢nim in gospodarskim elitam, temve¢
ljudem. Socialna politika kaze na odnos drzave do drzavljanov, na raven zai(ite, za katero
drzava meni, da je za ljudi primerna. Kaze na temeljna prepri¢anja o ¢lovekovih stiskah
in tezavah, od katerih je odvisno posameznikovo Zivljenje in njegove moznosti prezivetja.
Omogocati mora avtonomijo skupnosti in krepiti medsebojno povezanost ljudi.

Vsi ti razlogi kazejo, da socialne drzave ne moremo nadomestiti s prostovoljstvom ali dobro-
delnostjo. Znacilnost dobrodelnosti je namre¢, da ne vkljucuje vseh ljudi, ki nekaj potrebujejo,
temve¢ le manjsino, ki ustreza namenu dobrodelnih akcij in merilom za pomo¢. Nemogoce je
pric¢akovati, da bodo viri, pridobljeni v dobrodelnih akcijah, distribuirani po nacelih pravi¢nosti
in enakost, saj za to ni sredstev in to pogosto to tudi ni namen teh akcij. Civilna druzba deluje
na podlagi prostovoljnosti, ki pa ne more biti jamstvo za pravno zas¢ito ljudi. Civilna druzba
je lahko regulativ delovanju javnih ustanov, ne pa njihov nadomestek.

Socialno drzavo lahko torej ohranimo le, ¢e vztrajamo pri visoki ravni socialnih pravic, pri
dostopnih in kakovostnih javnih sluzbah in storitvah ter pri obvezi drzave, da skrbi za dostoj-
no zivljenje ljudi. Zato se zavzemamo za pluralen sistem, v katerem javne sluzbe zagotavljajo
pravi¢nost in dostopnost. Nevladne organizacije imajo v takem sistemu pomembno vlogo, saj
se hitreje odzivajo na vsakodnevne situacije ljudi, so zaradi nacina delovanja bolj ustvarjalne in
inovativne, vendar omejene tako geografsko kot s svojim poslanstvom. Zasebniki lahko vstopajo
v sistem tako, da ponujajo storitve za placilo, ki so za ljudi z dolgotrajnimi teZavami pomembne,
vendar je treba nadzorovati tako kakovost kot cene storitev, da zagotavljamo varnost sistema in
prepre¢imo generiranje dobicka na ra¢un nemocdi in odvisnosti ljudi.

Zelo pomembna so v tem sistemu druzbena gibanja, ki se zavzemajo za enakost, pravicnost
in demokrati¢no drzavljanstvo skupin, ki jih zastopajo. Izkusnja, ki jo imamo v Sloveniji, to
potrjuje. Brez druzbenih gibanj na podroc¢ju dusevnega zdravja in hendikepa bi bil sistem soci-
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alnega varstva $e vedno dokaj tradicionalen in tog, brez storitev in programov, ki so prilagojeni
potrebam njihovih uporabnikov (Lamovec 1995, Leskosek 2015, Zorn 2014). Pomembni
premiki so se torej zgodili zaradi politi¢nosti druzbenih gibanj, iz katerih so nastajale nevladne
organizacije. Vplivali pa so tudi tako na razvoj pogledov, prepri¢anj, doktrin in strok kot tudi
na spremembe znotraj javnih ustanov.

Pluralen sistem socialnega varstva, ki smo ga uvedli Ze leta 1992 in utemeljili v Zakonu o
socialnem varstvu (1992), je bila ustrezna odlocitev. Dopolnjujejo jo tudi politike Ministrstva za
delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti. Sicer menimo, da so v institucionalnem sistemu
potrebne spremembe, ki bodo na podro¢ju dezinstitucionalizacije omogocile vedjo vlogo nevladnih
organizacij pri zagotavljanju programov in storitev, to pa dokazujemo tudi z rezultati raziskave. Ven-
dar se zavedamo Stevilnih pasti, ki se lahko pojavijo, ¢e ta proces umestimo v zdaj$nje neoliberalne
politike unicevanja ali razgrajevanja socialne drzave, pri katerih sta pomembni le izbira, za katero
postajajo ljudje sami odgovorni, in tekmovalnost med zasebnimi izvajalci. Ze ve let opozatjamo,
da problem sistema ni izbira, temve¢ vpliv, ki ga imajo ljudje na vrsto storitev in na izvajanje.

Metodologija
V raziskavi smo uporabili kvalitativno metodologijo. Izdelali smo vprasalnik kot vodilo za
strukturiran intervju. Vsebina intervjuja je bila razdeljena na pet sklopov (bivanje, potrebe,
stiki, vpliv in prihodnost). Zeleli smo tudi izvedeti, ali so storitve prilagojene potrebam uporab-
nikov, kaj bi posamezniki dodali obstoje¢emu nacinu bivanja in kaks$na je vizija posameznikov,
kje se vidijo ez leto dni in kaj bi za spremembe potrebovali. V analizo gradiv smo vkljucili
tudi refleksije o terenskem delu, ki so nastale s pomodjo metode opazovanja z udelezbo.

Intervjuje so izvajale Studentke Fakultete za socialno delo, ki smo jih za to nalogo posebej
usposobili'. Za potrebe raziskave je bilo opravljenih 34 strukturiranih intervjujev. Dvaintrideset
intervjujev je bilo opravljenih neposredno z ljudmi z osebno izku$njo, dva intervjuja sta bila
opravljena z mamami, katerih sinova bivata v instituciji in sama nista mogla odgovarjati na
vprasanja. V vzorec je bilo vklju¢enih 20 moskih in 14 Zensk, starih od 27 do 64 let. Vzorec je
bil delno naklju¢nostni, saj na izbiro sogovornikov nismo imeli vpliva. Izbrali so jih zaposleni v
instituciji. Intervjuji so bili opravljeni v teh institucijah: varstveno-delovnih centrih, domovih
za stare in socialovarstvenih zavodih po Sloveniji (Dom Lukavci, Dom Danice Vogrinec Mari-
bor — enota Tezno, Dom Nine Pokorn Grmovjem, v Enoti 1 v Zalcu, Zavod Dobrna, v bivalni
enoti Novo mesto — bivalna skupnost, Cesarjeva ulica $t. 27, Varstveno delovni center Toncke
Hoéevar, VDC Zelva — Ig, VDC Nova Gorica, enoti Stara Gora, DSO Bezigrad, Socialnovar-
stveni zavod Dutovlje, VDC Skofja Loka — bivalna enota).

Zbiranje empiri¢nega gradiva je potekalo od 23. februarja do 30. aprila 2015 in je bilo iz-
jemno tezavno in zamudno. Srecevali smo se s $tevilnimi omejitvami: pridobitev dovoljenja za
vstop na raziskovalni teren, dolgotrajno dogovarjanje za termin izvedbe intervjuja, neustrezen
izbor sogovornikov. Kljub jasnim okvirjem raziskave so nam npr. za potrebe intervjuvanja do-
delili gospo, staro 93 let, potem mamo, ki je govorila v imenu sina, ker sin ne more govoriti, a
mama je predstavila svojo in ne njegove zgodbe, dvema anketarkama so dodelili isto sogovornico.

Vsebino smo analizirali tako, da smo intervjuje dobesedno prepisali, kodirali in glede na
to oblikovali tematske sklope. Proces je bil interaktiven, saj so rezultate v veliki meri ustvarjali
sogovorniki in sogovornice, v procesu raziskovanja. Ugotovitve smo poudarili z izbranimi citati
in oblikovali vsebine, ki odgovarjajo na zastavljena raziskovalna vprasanja o tem, kateri so razlogi
za namestitev v institucijo, kaksne storitve posamezniki prejemajo v instituciji in kaksna je vizija
zivljenja posameznikov v prihodnosti.

Podatke je zbiralo enajst $tudentk: Melisa Baranja, Mojca Skrbec, Manca Straus, Emina Kameri¢, Urska Ka-
lamar, Paula Mrkun, Nusa Stefe, Tadeja Sim¢i¢, Nina Starc, Nina Cerne in Tja3a Franko. Vse so bile v Studij-
skem letu 2014/15 Studentke 3. letnika Fakultete za socialno delo, smer socialna pravi¢nost in vkljucevanje.



Institucija kot oblika popolne skrbi za posameznika

Institucije so (bile) prostor, v katerega so namescali ljudi, ki so imeli skupne lastnosti oz.

izku$nje (ubozni, sirote, blazni, najdencki ipd.). Pregled razvoja institucionalnega varstva

pokaze, da so bile institucije prostor izklju¢evanja kljub temu, da so nekateri avtorji (Ble-
iweis 1878, Gostl 1934, Morris 1969) institucijo videli kot prostor vklju¢evanja ljudi.

Avtorjem se je zdelo smiselno, da se ljudi namesc¢a v institucije predvsem zato, ker naj

bi jim le institucija lahko zagotovila varen prostor za nemoten razvoj. Shulamit Ramon

(2003: 211) navaja, da so sprva verjeli, da bo institucija revnim in obubozanim ponudila

zavetje, oskrbo in zatodiS¢e pred tezavnim zivljenjem, hkrati pa jih bo naudila druzbeno

sprejemljivega vedenja.

Kritiki institucionalizacije so se osredotocili predvsem na kritiko konceptov, na katerih
institucije temeljijo (Goffman 1961, Barton 1961, Morris 1969). Dejstvo je, da se je realnost
zivljenja ljudi z namestitvijo v institucijo spremenila, saj se obcutno razlikuje od njihovega
prej$njega nacina bivanja. Kljub védenju, da so institucije prostor izklju¢evanja in razosebljanja,
Se vedno obstajajo.

Raziskava je pokazala, da so razlogi za namestitev v institucijo zelo razli¢ni:

* nesrece ali bolezni: »huda oblika cerebralne paralize«, »sem bila tako boga, da sama zase
nisem vedela«, »povozil me je avtobuse;

* prevelik obseg potreb: »razlog je bila bolezen, doma ni bilo dovolj podpore«, »zbolel semg,
»v dom sem §la zaradi Zivcev;

* izguba sorodnika: »mamica mi je umrla za rakom;

* finan¢ne tezave: »izgubil sem sluzbo, prej sem bil doma, »po lo¢itvic, »imela sem dosti dolga
in nisem ga zmogla ve¢ sama resevatic;

* neurejeni odnosi: »prej sem bila v rejniStvu«, »doma smo se skoz kregali, sem hotela imeti
svoje zivljenje«, »bil sem osamljen, pa tudi zaradi terapije, zaradi zdravstvenih tezav sem
priSel sem«, »doma se nisem preve¢ razumela in so hoteli, da grem; doma sem kradla obleke,
denar, hrano in dajala klosarjeme, »dokler je bila $e mama Ziva sem stanoval v sosednji vasi,
a sestra hiSo sedaj zaklepa in tako sem prisel sem;

* potreba po prepuscanju prostora drugim: »$el sem Ziveti v dom, ker se je brat naselil v moje
stanovanjec, »h¢erka me ni hotela vzet nazaj, ker sem delala samomor«.

Med razloge za namestitev sodi tudi ucenje: »po eni strani, da se kaj nauc¢im, po drugi pa
zaradi druzbeq, »da bi se naucil samostojnostic.

Za uresnicitev procesa dezinstitucinalizacije je treba tudi pogledati, kdo je predlagal namesti-
tev posameznika v institucijo. Raziskava je pokazala, da je bilo od 34 intervjuvancev v institucijo
sprejetih 10 ljudi na njihovo Zeljo (»zelel sem iti od doma, ker se nisem razumel s starsi«) in 24
na zeljo drugih. Ti drugi so svojci ali strokovni delavci: »stric je Zelel, da bi odsel«, »brat se je
odlocil«, »socialna nas je dala seme, »imela sem dosti dolga«, »moja mama je pila, potem je pa
center vkraj vzel deco«, »takrat sem $e lahko delal, a ni bilo dela za take, kot sem jaz, in me je
ob¢ina dala semg, »ni bila moja odlocitev, da pridem sem, to so naredili proti moji vednosti in
za mojim hrbtom, psihiater in osebje«.

En intervjuvanec je odgovoril, da se je odlocil skupaj z mamo. V institucijo so bili v vecini
primerov namesc¢eni od doma (29), redkeje (v 5 primerih) iz drugih institucij (Sonéek, iz in-
stitucije po poskodbi, drutva Odmev, stanovanjske skupine). Cas bivanja v instituciji se zelo
razlikuje. Intervjuvanci v instituciji bivajo od enega tedna do 33 let.

Oblike institucionalne podpore
Institucije uporabnikom zagotavljajo klasi¢ne storitve, med katere uvrs¢amo prehrano, nego in
fizioterapijo. Iz rezultatov smo lahko razbrali, da storitve niso prilagojene dejanskim potrebam
posameznikov. Ce imajo specifi¢ne potrebe, jih morajo posamezniki dopladevati, éeprav gre
npr. za hrano. Tako je denimo treba doplacati dodaten obrok (»obroki so zelo mali«, »doplacati
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moram, Ce Zelim ananas, da mi ga olupijo«), doplacilo pa je potrebo tudi, ¢e obroka ne pojes
v predvideni uri (»doplacati je potrebno, ée je potrebno obrok ponovno pogreti«).

Intervjuvanci poro¢ajo, da morajo doplacati tudi za vecjo kakovost bivanja in dodatno udo-
bje. Med storitve, ki jih je treba doplacati, sodijo: strizenje, Sivanje, umivanje las. Doplacujejo
pa tudi »ve¢je udobje« (»doplacujem za uporabo televizorja, hladilnika«, »doplacati je potrebno
kavo, ¢e zeli§, da ti jo prinesejo v sobo«).

Intervjuvanci porocajo, da pogresajo dodatne storitve in aktivnosti v instituciji. Pogresajo
in zelijo si ve¢ druzabnosti: »zelim si ve¢ zurke in plesa«, »pogresam osebnega spremljevalca za v
kino«, »pogresam ve¢ mladih ljudi v instituciji, »pogresam boljso internetno povezavoc, »zelim
si brezpla¢nega uditelja plesac, »da bi se ve¢ druzilic, »izlet na morje«, »kaksen piknike, »mogoce
bi rad el $e na kaksen izlet in ribe bi $el rad lovit, »pogresam Zenskex.

Med Zelje sodijo tudi: ureditev prostora (»zelim si boljse zavese, da bi bilo bolj temno,
»zelim si eno omaro, sedaj si jo sposojam, »imela bi sobo zase, da bi bilo malo ve¢ prostora,
pa lahko bi cel dan glasbo poslusala, zdaj to moti mojo cimro in moram ven vedno« [v sobi so
4]), boljsi odnosi (»ve¢ zaupanja med samimi seboj, da nas bi razumeli kot bolnika; ¢im ve¢
svobode, manj zapiranja«) in vedja prilagodljivost:

Za nekatere stvari bi lahko bila institucija bolj odprta, ¢e bi ti prisla ob devetih in rekla, da
greva v kino, bi bil problem. Takoj bi bilo, ja, kdaj te bomo pa dali v posteljo. To mi gre

malo na zivce pri instituciji. Pri nas se dela od 14. do 21. ure, pa me dajo spat ze ob 17. uri.
Je premalo delavcev.

Potrebovala bi, da bi me kdo ven peljal, pa ¢e ni takih, ne. Mudim se, koliko lahko sama.

Vecina intervjuvancev (25) nima pregleda nad tem, koliko placujejo za storitve, in ne poznajo
cene. Tisti, ki jo poznajo, so navedli razli¢ne cene. Gibljejo se od 800 do 1200 evrov na me-
sec. Doplacati morajo uporabo dodatnih pripomockov ali storitev (strizenje, hrana, uporaba
televizorja in hladilnika).

Stiki
Glede na to, da so intervjuvanci Zeleli ve¢ druzabnosti, smo preverjali, kdo so ljudje, s kate-
rimi se povezujejo. Ugotovili smo, da so v vseh primerih to stiki predvsem z ljudmi znotraj
institucije: »prezivim dan s sostanovalci, »tukaj s stanovalci, pa $e s tistimi na delavnicic,
»stanovalci, osebje, noben druge, »stike imam veéinoma s stanovalci in tudi prijatelji ter
osebjeme, »strokovna delavka se oglasi pri nas nekajkrat na mesec«.
Tukaj grem dol v bar, je enih par vstarejéih, ki se radi pogovarjamo. Radi se malo hecamo.

Tukaj pa imam sedaj tri prijatelje. Se z enim sem se druZil, pa se mu je stanje zelo poslabsalo.
Dosti sva bila skupaj prej.

Zunaj institucije so ti stiki povezani z odnosi s svojci (»obcasno pride tetac, »stike imam s
stricem, dvakrat na mesec«). Stiki s sorodniki so odvisni od svojcev:

Stiki so odvisni od razpolozenja sorodnikov. Ne vsiljujem sam sebe nikomur. Vsak ima svoje
probleme in ne mores non stop teziti.

Nimam stikov s sestro in brati, ni¢ se ne vidimo. Z mamo in o¢etom smo se videli, dokler
niso umrli. Ne vsak dan, tak, tu pa tam.

Stiki s sorodniki pa so odvisni tudi od prevoza in sredstev:

Dvakrat letno grem obiskat mamo, ker je strokovna delavka iz istega kraja in me pelje tja.
Imam teto iz Ren¢ in sosedo iz Strunjana, kjer sem doma.

Dan prezivljajo med seboj in z zaposlenimi: »dan prezivim s stanovalci«, »dan prezivim z
zaposleno in uporabnico, z uporabnico bi rada prekinila stike«, »nimam nikogar, razen ene
starejSe; pa eni me ne razumejo, drugi ne razumejo moje govorice«.



Oblikovanje podpore v skupnosti

Zaradi kritike institucij so se na sredini 20. stoletja v zahodnem svetu zacele razvijati skupno-

stne sluzbe. Skupnostno sluzbo definiramo kot sluzbo, ki izvaja storitve za posameznika v

skupnosti — v nasprotju s storitvami za posameznika v instituciji. Skupnostne sluzbe oznacuje

tudi konceptualni premik v nac¢inu obravnave. V okviru skupnostnih sluzb so storitve prila-
gojene potrebam posameznika. Marsikdo trdi, da koncept skupnostnih sluzb pomeni veliko
ve¢ kot le Zivljenje v skupnosti in da obsega prepoznavanje individualnih pravic posameznika

in pravico, da pove, kako bi zivel (Brandon 1991).

Temeljno vodilo pri ustanovitvi skupnostne sluzbe temelji na nacelu izbire (Brandon et al.
1995, Videmsek 1996, 2011, 2013 b, Zavirsek ez al 2002, Skerjanc 2006,) in je povezano s
pojmom vpliva, ki je v zadnjem obdobju postal kljucen za ravnanje v socialnem delu. Pojem
vpliva povezujemo s pravicami (pravica od enake in ustrezne obravnave, pravica do soodlo¢anja,
dostopnosti in podobno) (Lamovec 1995 ) in tudi z vklju¢enostjo v naértovanje socialnovar-
stvenih storitev (Skerjanc 2006, Videmsek 2013 a, b).

V raziskavi smo sprasevali po razlogih za odhod v institucijo. Iz odgovorov lahko razberemo,
katere storitve bi ljudje potrebovali, da bi ostali v skupnosti. Podatki kazejo, da je zelo pomembno
organizirati podporo svojcem, ki skrbijo za posameznika, da bi ta lahko bil ¢im samostojnejsi.
Mama, ki ima sina v instituciji, pravi, da »je stroka premalo povezana z realnostjo«. Njen sin
je namescen v instituciji, in sicer na njeno zeljo. Izjava sama po sebi tudi nakazuje potrebo po
podpori, da starsi ne bodo v skrbi za svoje ¢lane ostali sami.

Pri vprasanjih o prihodnosti nas je zanimalo, kaksne so zelje ljudi v zvezi s preselitvijo, kaksno
podporo bi potrebovali in kaksna je njihova ocena tega, kako bi se znasli v skupnosti. Od 34
intervjuvancev bi jih 17 izbralo samostojno Zivljenje v skupnosti, ¢e bi bile urejene razmere za
to. Stevilni intervjuvanci so porocali, da bi odili na svoje, &e bi imeli za to priloznost, podporo
in sredstva: »Zelim si bivati same, »zelim Ziveti drugje, ¢e bi bila priloznost«.

Tu. Pri fantu bi mogode zivela, na Ptuju. Ne bi me bilo strah se preselit, bi se hitro navadila,
¢e bili zagotovljeni pogoji za to.

Prepoznali so $tevilne ovire, zaradi katerih ostajajo v instituciji. Med razloge sodijo:

* Pomanjkanje sredstev. »Sel bi ven, ¢e bi imel denar.« »Jaz sem Ze Zelel iti ven in sem tudi
dobil moznost, da bi Zivel v svojem stanovanju s prijateljico in njeno héerko, pa sem odklonil.
Predrago je bilol« »Enkrat sem zivel v enem stanovanju, dva sva bila not in imela sva asistenco.
Preko Drustva paraplegikov. To je bilo prehodno. Maksimalno dve leti. V zacetku so rekli,
da najemnine ni nobene, edino stroski porabe. Pol je bilo pa kar ve¢ kot 500 evrov na mesec
na osebo.« »Ce bi Zivel sam, bi potreboval ve¢ denarja [...]. Tukaj je malo denarja in jaz ne
bi sfolgal z vsemi stvarmi.« »Zelim biti srecen in zadovoljen. V centru, v Ljubljani bi Zivel, v
hisi. Kaj bi potreboval, da bi zivel tako? Pohistvo, vse bi sam naredil, kupil hi$o s pomo¢jo
kupoprodajne pogodbe, preko agencije bi kupil hiso. Denar bi potreboval. Ne bi rabil drugih
ljudi, vse bi sam naredil.« »Enkrat si Zelim Ziveti na svojem, ¢e bi $lo. V enem stanovanju,
garsonjeri, majhnem stanovanju, &e bi §lo. Ce ne bo $lo drugade, pa pri mami, z leti pa v
domu starejsih obc¢anov.«

* DPotreba po podpori. Stevilni so navedli, da bi odili, & bi bila zagotovljena osebna asistenca.
»Sel bi ven, ¢e bi imel osebno asistenco. Koga iz YHD.« »Zivel bi v svojem stanovanju z
osebno asistenco (YHD).« »Ja, ¢e bi mogoce skupaj Zivela, bi mogoce rabila koga za pomoc,
da bi nama prisel pomagat. Kako kuhat, pogovor s kom, ¢e bi bili problemi. Raje bi Zivela
v stanovanju v 1. Stuku, da ne bi imela visoko hodit. Znam $parat, ne zapravim veliko.« »Z
zivljenjem v stanovanju ne vidim svetle to¢ke, ker bi potreboval 24/h pomo¢ in problem je
dobiti asistenco. Poznam eno, ki je Zivela v stanovanju in imela je asistentko. Ona pa sploh
ni redno prihajala ali pa ji je sporocila par minut prej, da ne pride. Saj po eni strani bi zivel
sam, po drugi ne. Je motiv za Zzivet, Ce Zivi§ sam, saj imas$ lahko ve¢ dela, se bolj zaposlis,
tukaj ti ni treba ni¢ delati. Bom probal.« »Upam in Zelim si, da ne bi Zivel kar naprej samo v
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instituciji. Predstavljam si na primer eno malo osebno asistenco, pa ... jaz sploh ne bi po teh
letih Zivel v instituciji, ampak da bi $el od tega proc¢. Institucija, kolikor ti nudi eno varnost
pa zaupanje pa eno toplino, toliko ti tudi vzame. Veliko vzame osebnih stikov z ljudmi, s
katerimi bi jaz Zelel veckrat kontaktirati.«
Iz intervjujev vidimo, da je ljudi strah preselitve s skupnost, ker ne obstaja kontinuirana in
stalna podora. Obstaja strah, da podpore ne bodo dobili oziroma bodo za vse sami. »Kakor
bi $el ven, bi si moral vse sam urediti, asistenco, vse. Ne vem, ni mi do tega.«
Ce bi imel denar, bi si kupil eno staro kmetijo, ki bi jo pocasi obnovil. Hiska bi bila majhna,
da bi jo lahko sam vzdrzeval. Poskrbel bi, da je notri voda in elektrika, pa komplet pohistvo,

ki bi ga notri rabil, pol pa kak$no majhno $talco, da bi notri imel svoje Zivalce, na primer
morske prasicke, zajcke, kure.

Pokazalo se je, da je doktrina dela v instituciji pripomogla k vzdrzevanju odvisnosti od institucij,
saj med pomembne razloge za strah sodi tudi nau¢ena nemo¢ (Lamovec 1995, Mesl 2013).

Bolezen, psihoze mi ne dovoljujejo, da bi bil zunaj institucije. Nisem sposoben. Ceprav se
trudijo, da bi nas osvobodili, to ni realnost. Zato sem zadovoljen, da me ne silijo nikamor.

Preselitev ovirajo tudi neurejene premozenjske razmere.

Idealno zame bi bilo, da bi bil pozimi tukaj, pomladi in poleti pa v rojstni hisi na vasi v
Skopem. V zavodu bi mi dovolili, problem je le s sestro. Vsaj sobo bi moral imet po sklepu
sodis¢a v hisi v Skopem, je Se psihiater rekel tako. Da bi Sel vsaj poleti domov. Biti s petimi
v sobi so muke. Tam bi bil vsaj malo bolj v miru in bi v miru pisal in risal.

Med intervjuvanimi je bilo 11 taksnih, ki bi ostali, kjer so. To so bili intervjuvanci, ki zivijo
v stanovanjski skupini ali imajo svojo sobo: »Zelim ostati tukaj. Rad bi bil tukaj, tudi ¢e bi
imel moznost Ziveti kje drugje.« »Sedaj Zelim ostati tukaj ... tukaj sem imel sreco, da se je
spraznila ta sobica.«
Ceprav bi Zeleli ostati, kjer so, so navedli tudi, kaj bi znotraj institucije radi spremenili, da

bi bilo Zivljenje bolj prilagojeno njihovim potrebam:

Zelim si ziveti vsaj tako kot doslej. A Zelim si, da bi §la enkrat za pol ure pogledat domov.

Imajo novo papigo in macko, a re¢em, da bi jo rada videla.

Samo trije intervjuvanci so dejali, da bi ostali v instituciji. Eden je celo poudaril, da mu je
vse¢, da ga ne silijo drugam. Trije niso podali odgovora na to vprasanje, med njimi mama, ki
ima sina v instituciji. Po njenem mnenju to vprasanje ni relevantno.

Dezinstitucionalizacija — realnost ali utopija?

Podatki raziskave pokazejo, da je proces dezinstitucionalizacije kompleksen in zahteven.
Natan¢na ocena stanja sicer na podlagi pridobljenih podatkov ni mogoca, ker smo se srecali
z ve¢ ovirami pri pridobivanju podatkov, tako v strukturi delovanja kot na ravni posameznih
institucij. Sistemsko ne obstajajo utecene poti, po katerih bi drzava zagotavljala javnost de-
lovanja institucij. V to uvrs¢amo javno objavo letnih porocil, javno dostopnost podatkov o
Stevilu namestitev, cenah in placljivih storitvah in drugih pomembnih informacijah o delovanju
institucij. Posameznim institucijam je prepusceno, koliko podatkov bodo razkrile in kako jih
bodo posredovale za namene raziskovanja.

Procesi dezinstitucionalizacije so spodbudili vzpostavljanje novih programov v skupnosti.
Eden izmed klju¢nih programov je bil vzpostavitev stanovanjskih skupin, ki jih danes izvajajo tako
nevladne organizacije kot tudi zavodi. Temeljili so na dejstvu, da je preseljevanje ljudi iz institucij
v skupnost mogoce, ko so zagotovljeni pogoji za preselitev. Stanovanjska skupina kot ena izmed
oblik skupnostih sluzb se je namre¢ razvila z namenom preseljevanja ljudi iz institucij v skupnost.

Na podlagi raziskave, podatkov Ministrstva za delo, druZino, socialne zadeve in enake mozno-
sti, InStituta za socialno varstvo ter raziskav, ki so jih opravili drugi raziskovalci na tem podrodju



(Flaker ez al. 2008, Videmsek 2011, 2013 b), lahko trdimo, da je dezinstitucionalizacija $e vedno
v pilotski fazi uvajanja, kot je Ze leta 1993 trdila Shulamit Ramon. Ramon je zapisala (1993),
da se dezinstitucionalizacija v Sloveniji v pomenu zmanjsanja $tevila bolniskih postelj sploh e
ni zacela. Analiza intervjujev je pokazala, da ljudje nimajo izbir in da so institucije narejene
glede na potrebe zaposlenih in ne glede na potrebe uporabnikov. Dnevne rutine so podrejene
institucionalnim vzorcem delovanja.

Analiza je pokazala, daljudje z osebno izku$njo bivanja v instituciji izrazajo predvsem potrebo
po varnem prostoru in okolju. Njihove skrbi pred preselitvijo v skupnost izhajajo predvsem iz
strahu, da ne bodo mogli kriti stroskov vsakdanjega zivljenja, npr. za stanovanje, hrano, obleko,
se pravi za to, kar je nujno potrebno za dostojno Zivljenje. Skrbi jih, da bodo osamljeni, da ne
bodo imeli kakovostnega Zivljenja, da bodo prepuséeni sami sebi. Nekateri bi raje Ziveli skupaj z
drugimi ljudmi iz institucije v oblikah skupnih namestitev, kot so stanovanjske skupine. Vendar
podatki pokazejo, da stanovanjske skupine za marsikoga, ki se znajde v stiski, pomenijo predvsem
reSevanje stanovanjskega vprasanja. Jasno pa se je pokazalo, da samo stanovanjske skupine niso
dovolj in da bi bilo za potrebe Zivljenja v skupnosti treba povecati mrezo osebnih asistentov, ki
bi posameznikom in posameznicam zagotovili podporo pri bivanju. Nekateri ljudje Zelijo Ziveti
povsem samostojno, vendar jih je strah, da ne bodo zmogli brez ustrezne podpore, zato bi bilo
nujno zagotoviti programe osebne asistence tudi ljudem z dusevnimi stiskami.

Programi osebne asistence, ki se razvijajo na podroéju hendikepa, so pokazali, da je ob
ustrezni asistenci mogoce pridobiti visoko stopnjo samostojnosti in neodvisnosti. Potrebna bi
bila organizacija mobilnih sluzb, od patronaznih sluzb, fizioterapevtov, psihiatrov do socialnih
delavcev kot koordinatorjev obravnave v skupnosti. Tako bi razbremenili svojce, saj ne bi bili
edini v skrbi za svoje najblizje. Prav tako bi ljudje z osebnimi izku$njami pridobili zaupanje, da
niso sami in da bo zanje tudi v skupnosti poskrbljeno.

Ko govorimo o samostojnem bivanju in potrebni podpori za samostojno Zivljenje, se po-
javlja vprasanje, kako zagotoviti primerno obliko bivanja (ne zgolj stanovanjsko skupino) in
kako omogo¢iti, da bodo ljudje lahko prehajali iz ene v drugo obliko bivanja. Odgovori na ta
vprasanja so ena najtezavnejsih, kar jih morajo pri svojem delu resevati strokovne delavke, saj je
za reSevanje tega problema potrebno usklajeno delovanje razli¢nih akterjev, od tistih, ki krojijo
politike, izvajalcev, nevladnih organizacij pa do interdisciplinarnega sodelovanja. Ta vprasanja
so zagotovo klju¢na v prihodnjem procesu dezinstitucionalizacije. Odgovori morajo temeljiti
na spoznanju, da se procesi prehodnosti lahko zgodijo. Za to obstajajo razli¢ni zgledi v svetu,
nekaj dobrih praks pa je mogoce najti tudi ze v Sloveniji. Razvoj osebne asistence je zagotovo
zgled, ki mu gre slediti.
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