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Osebna asistenca in uporabniska izkusnja

Vklju¢enost in ovrednotenje uporabniske izkusnje v
strokovnih komisijah

Leta 2019 je zdolocenimispremembamiin popravki Zakona o spremembah in dopolnitvah Zakona
0 osebni asistenci zacel veljati nov Zakon o osebni asistenci. Po njem posameznikovo potrebo po
osebni asistenci ocenjuje strokovna komisija. Napise usklajeno strokovno mnenje, na podlagi tega
pa lokalni centri za socialno delo izdajo odlocbo, v kateri je dolo¢ena vsebina osebne asistence in
Stevilo ur, ki posamezniku glede na njegove potrebe pripadajo. Prispevek se ukvarja z vprasanjem
vkljucenosti in ovrednotenjem uporabniske izku$nje v strokovnih komisijah. Po zakonu in trenutni
praksiosebe zizkusnjo oviranostivstrokovnih komisijah sodelujejo kot izvedencisocialnegavarstva
alikot predstavnikiuporabnikov, ¢e sevlagateljodloci, dasivsvojikomisijipredstavnika uporabnikov
Zeli. Raziskava, izvedena leta 2019, dokazuje, da je vkljucenost oseb z izkusnjo oviranostiv strokov-
ne komisije kljucna za uspesnost ocene, saj zmanjsuje moznost pristranskega ocenjevanja zaradi
predsodkov do oseb z razli¢nimioviranostmiin nerazumevanja njihovih realnih sposobnosti. Zaradi
podobne Zivijenjske izkusnje in poznavanja podrocja se hitreje vzpostavi zaupen odnos, kiomogo-
¢a dovolj natancen vpogled v Zivijenje posameznika za realno oceno potreb po osebni asistenci.
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Personal assistance and user experience: inclusion and evaluation of user
experience in expert commissions

Inthe 2019, a new Personal Assistance Act came into force with certain amendments and corrections.
Accordingtoit, the individual’s need for personal assistance is evaluated by the expert commission
which produces a shared opinion about the contents and extent of personal assistance. The paper
deals with the issue of inclusion and evaluation of user experience in the expert commissions.
According to the law and current practice, people with disabilities can participate in the expert
commissions as social work experts or as user representatives, if the applicant wishes to have a
representative in his/her commission. The research done in 2019 proves that the involvement of
people with disabilities in the expert commissions is essential for the success of the assessment, as
it reduces the possibility of biased assessment based on prejudices against people with disabilities
and the lack of understanding of their real abilities. Due to a similar life experience and knowledge
of the field, a trusting relationship is established more quickly, which enables a sufficiently precise
insightinto the life of the individual so that a realistic assessment of the individual’s need for personal
assistance can be made.
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Uvod

V zadnjih trinajstih letih so se v Sloveniji kot posledica zacetka veljavnosti
Konvencije o pravicah invalidov (UrSic¢, 2008) in torej sprejema zakonodaje, ki
uresniCuje usmeritve te konvencije, zgodile velike spremembe v demografiji in
osebnih pricakovanjih oseb z oviranostmi. Dvignili sta se izobrazbena raven in
stopnja zaposlenosti oseb z oviranostmi, ozaveScanje javnosti in aktivizem sta
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pospesila inkluzijo, napredek v medicini pa je marsikateri osebi z oviranostjo
izboljsal kakovost Zivljenja. Z mednarodnim gibanjem za pravice invalidov, ki
je zahtevalo nove in ustvarjalne pristope pri uveljavljanju njihovih pravic in
osebnih izbir (Roulstone in Hwang, 2015), se je pojavila tudi zahteva po drzav-
no financirani osebni asistenci. Za osebe z razlicnimi oviranostmi, ki v svojem
vsakdanjem Zivljenju potrebujejo pomoc¢ druge osebe, je pravica do osebne
asistence klju¢ni prvi pogoj za doseganje samostojnosti in Zivljenja v skupnosti
(Doty, Kasper in Litvak, 1996). Dostop do storitev osebne asistence pozitivno
vpliva na samoodloc¢anje in kakovost Zivljenja oseb z razlicnimi oviranostmi
(Saxton, 2002).

V ¢lanku se bom ukvarjala z vprasanjem vkljucenosti in ovrednotenjem
uporabniske izkusnje v strokovnih komisijah. Po Zakonu o osebni asistenci
(2017) in trenutni praksi osebe z izkuSnjo oviranosti v strokovnih komisijah
sodelujejo kot izvedenci socialnega varstva ali kot predstavniki uporabnikov,
Ce se vlagatelj odloci, da si v svoji komisiji predstavnika uporabnikov Zeli. V
¢lanku bom predstavila raziskavo, izvedeno leta 2019, ki dokazuje, da je vklju-
Cenost oseb z izkusnjo oviranosti v strokovne komisije klju¢na za uspesnost
ocene, saj zmanjsSuje moznost pristranskega ocenjevanja zaradi predsodkov
do oseb z razli¢nimi oviranostmi in nerazumevanja njihovih realnih sposob-
nosti. Zaradi podobne Zivljenjske izkuSnje in poznavanja podrocja se hitreje
vzpostavi zaupen odnos, ki omogoca dovolj natancen vpogled v Zivljenje
posameznika za realno ocenitev potreb po osebni asistenci.

V Clanku prepoznavam razli¢nost ovir in osebnih okoli$¢in, vendar se za
namen ¢lanka omejujem predvsem na gibalno ovirane osebe, ki zaradi svoje
oviranosti potrebujejo pomoc druge osebe in so po Zakonu o osebni asistenci
upravicenke in uporabnice osebne asistence. Ko v nadaljevanju ¢lanka piSem
0 osebah z oviranostmi, mislim predvsem na gibalno ovirane upravicence do
osebne asistence.

Sestava strokovne komisije in komisijsko ocenjevanje

V skladu s Konvencijo o pravicah invalidov je bil v Sloveniji 17. 2. 2017 sprejet
Zakon o osebni asistenci. Veljati je zacel 1. 1. 2019. Njegov namen je omogociti
posamezniku oziroma posameznici z dolgotrajnimi telesnimi, duSevnimi, in-
telektualnimi ali senzori¢nimi okvarami, ki jo v povezavi z razli¢nimi ovirami
lahko omejujejo, da bi enako kot drugi polno in ucinkovito sodelovala v druzbi
na vseh podrodjih Zivljenja, omogociti enake moZnosti, vecjo neodvisnost, ak-
tivnost in enakopravno vkljucenost v druzbo (1. clen Zakona o osebni asistenci).
Sama definicija osebne asistence pa je v 2. clenu opredeljena kot:

pomoc uporabniku pri vseh tistih opravilih in dejavnostih, ki jih uporabnik

ne more izvajati sam zaradi vrste in stopnje invalidnosti, a jih vsakodnev-

no potrebuje doma in izven doma, da lahko Zivi neodvisno, aktivno in je
enakopravno vkljucen v druzbo.

Zakon o osebni asistenci v 20. in 21. ¢lenu doloca, da oseba, ki Zeli pridobiti
pravico do osebne asistence, na pristojnem centru za socialno delo odda vlogo



za pridobitev pravice do osebne asistence.! Potem jo obisce strokovna komisija
ter izdela mnenje o Stevilu ur in vsebini osebne asistence. Na podlagi tega izda
odlocbo o pravici do osebne asistence.

V sami vlogi za pridobitev pravice do osebne asistence se mora oseba med
drugim odlo¢iti tudi, kaksSno sestavo strokovne komisije Zeli.? Odloci se lahko, ali
v strokovni komisiji, ki jo bo obiskala na domu in izdelala izvedensko mnenje,
Zeli predstavnika uporabnikov po vrstah invalidnosti. Drugega ¢lana strokov-
ne komisije je do konca leta 2019 dolocala Skupnost centrov za socialno delo
(z letom 2020 pa koordinator invalidskega varstva na pristojnem centru za
socialno delo) in je lahko strokovnjak s podrocja socialnega ali zdravstvenega
varstva.? Ce oseba v vlogi za pridobitev pravice do osebne asistence opredeli,
da kot ¢lana strokovne komisije ne Zeli predstavnika uporabnikov, strokovno
komisijo sestavljata strokovnjak s podroc¢ja zdravstva in strokovnjak s podrocja
socialnega varstva (Susec, 2018).

Komisija osebo, ki je vlozila vlogo, obiSCe na domu in na podlagi dvodelne-
ga strukturiranega pogovora ugotovi upravicenost do osebne asistence. Ta se
izrazi v komisijskem mnenju o Stevilu ur in vsebini osebne asistence (Zakon o
spremembah in dopolnitvah Zakona o osebni asistenci, 2018). Komisijsko oce-
njevanje je sestavljeno iz dveh delov. V prvem delu je treba med pogovorom s
prihodnjim uporabnikom osebne asistence zapisati njegovo Zivljenjsko zgodbo
in njegove osebne podatke, drugi del pa je sestavljen iz strukturiranega pogovora
na podlagi ocenjevalnega obrazca Z0jA.*

Zivljenjska zgodba® vklju¢uje posameznikove izjemno osebne vidike Zi-
vljenja, kot so vrsta oviranosti, status aktivnosti, tip gospodinjstva, katere
medicinsko-tehni¢ne pripomocke uporablja, socialno omreZje in aktivnosti
zunaj doma. Vse to podrobno pojasnjuje Zivljenjske okolis¢ine osebe. Poleg
omenjenega se osebo prosi, naj pojasni svoj obiCajen potek dneva in navede

juinvalidskega varstva na pristojnem centru za socialno delo odda njen zakoniti zastopnik.

Vsi ¢lani strokovnih komisij, tako strokovnjaki socialnega in zdravstvenega varstva kakor
predstavniki uporabnikov po vrstah invalidnosti, morajo pred zacetkom izvajanja svoje
aktivnosti kot ¢lani strokovnih komisij opraviti posebno usposabljanje, ki ga organizira
Skupnost centrov za socialno delo Slovenije. Ob koncu bodoci ¢lani komisij, ki so uspesno
opravili usposabljanje, pridobijo potrdilo o usposobljenosti. Poleg osnovnega usposablja-
nja pred zacetkom aktivnega dela v strokovnih komisijah se morajo strokovni izvedenci
vsako leto vsaj en delovni dan dodatno usposabljati za opravljanje del v povezavi z oseb-
no asistenco (Zakon o spremembah in dopolnitvah Zakona o osebni asistenci, 2018).

Prvotno sprejet zakon je predvideval $irso sestavo strokovne komisije, ki bi bila sestavljena
iz treh izvedencev: strokovnjaka s podrocja socialnega varstva, strokovnjaka s podrocja
zdravstva in predstavnika uporabnikov (Zakon o osebni asistenci, 2017). Vendar Zakon o
spremembah in dopolnitvah Zakona o osebni asistenci zmanjSuje Stevilo izvedencev na
dva. Na zeljo posameznika ali njegovega zakonitega zastopnika je lahko en ¢lan komisije
predstavnik uporabnikov po vrstah invalidnost, drugi pa izvedenec socialnega ali zdra-
vstvenega varstva. Osebe z izkusnjo oviranosti so po trenutni praksi lahko v strokovno
komisijo vkljucene kot izvedenke za vsa tri podrocja.

Ocenjevalni obrazec, s katerim se ocenjuje potrebo po osebni asistenci, je imenovan ZOjA,
ker je utemeljen na Zakonu o osebni asistenci.

Zivljenjska zgodba osebe je del obrazca Mnenje o stevilu ur in vsebini osebne asistence.
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vso formalno in neformalno oskrbo, ki jo prejema. Komisijsko ocenjevanje
poteka na domu prihodnjega uporabnika osebne asistence, to pomeni, da
mora oseba privoliti v to, da oba ¢lana komisije spusti v svoj osebni prostor.
Komisija v svoje mnenje zapiSe tudi stanje prilagojenosti stanovanja ali hiSe,
splo$ne bivalne razmere in okolje, kjer Zivi, ter prilagojenost oZjega in SirSega
bivalnega, delovnega in izobraZevalnega okolja. Osebo se na koncu prosi tudi,
da se samooceni glede svojega sploSnega pocutja in razpoloZenja, odnosa do
Zivljenja, stopnje samostojnosti in obsega potreb po tuji pomoci.

Drugi del komisijskega obiska sestavlja strukturiran pogovor na podlagi
ocenjevalnega obrazca ZOjA, ki je namenjen ugotavljanju upraviCenosti do
osebne asistence. Ocenjevalni obrazec vsebuje osem modulov® oziroma podrocij
ocenjevanja, v katerih se ocenjuje posameznikova stopnja samostojnosti in torej
potreba po pomoci druge osebe pri pomembnih vsakodnevnih dejavnostih.

Pogovor s prihodnjim uporabnikom osebne asistence, ki sledi strukturi
Zivljenjske zgodbe in ocenjevalnega obrazca Z0OjA, od njega zahteva, da komisij-
skima ¢lanoma zaupa izjemno intimne podrobnosti svojega osebnega Zivljenja.
Za uspesSen komisijski obisk in oceno ter realno napisano mnenje je potrebno,
da se hitro in uspeSno vzpostavi zaupen odnos med prihodnjim uporabnikom
osebne asistence in ¢lanoma komisije, Se posebej s clanom komisije, ki vodi
pogovor. Kljucni za vzpostavitev zaupnega odnosa sta Cujecnost in empatija,
k temu pa pomembno pripomore tudi osebna izku$nja oviranosti vsaj enega
¢lana komisije ali njegova uporabniska izkusnja. Tudi Evropska mreZa za ne-
odvisno Zivljenje priporoca, naj bo ocenjevalni proces za ugotavljanje potreb
po osebni asistenci jasen in transparenten, naj ga ¢im bolj usmerja prihodnji
uporabnik osebne asistence s pomocjo drugih uporabnikov osebne asistence
oz. druge osebe z oviranostjo, ki so za ocenjevanje posebej izSolane. Poudarek
naj bo na izobraZevanju in usposabljanju ocenjevalcev na podrocju odnosov
(zaupnost, komunikacija, ¢ustva ipd.) (Mladenov, Pokern in Bulic Cojocariu,
2019). Sovrstniska podpora se priporoca tudi v nadaljevanju, ko oseba Ze
prejema storitve osebne asistence (Caputo Janhager, 2019).

Cujecnost v strokovnih komisijah

[zraz cujecnostima vec pomenov, ki se med seboj smiselno povezujejo. Beseda
CujeCen ima v vsakdanjem pogovornem jeziku sopomenke, kot so pozoren, bi-

6

banja, v drugem modulu se ocenjujejo kognitivne sposobnosti in aktivnosti (sposobnost za ra-
zumevanije, prepoznavanije, odloc¢anje, usmerjanje) ter komunikacijske sposobnosti, v tretjem
modulu se vrednotijo vedenijske in psihicne tezave, ki so posledica zdravstvenega stanja in je
pri njihovem obvladovanju potrebna pomo¢ druge osebe. V ¢etrtem modulu se ocenjuje spo-
sobnost osebe, da skrbi zase (umivanije, oblacenje, slacenje, pitje, hranjenje ipd.), treba je tudi
zapisati, ali je oseba inkontinentna in ali se hrani parenteralno ali po sondi oz. stomi. V petem
modulu se vrednoti samostojnost in pogostost potrebe po pomoci druge osebe pri zdravnisko
predpisanih terapevtskih ukrepih. V naslednijih treh modulih se ocenjuje sposobnost za samo-
stojno izvajanje aktivnosti v vsakdanjem zivljenju in pri ohranjanju socialnih stikov, pri aktiv-
nostih zunaj domacega okolja in pri gospodinjskih opravilih ter potrebo po morebitni pomoci
druge osebe. (Institut Republike Slovenije za socialno varstvo, 2018)



in moder. Izraz se v Solskem in drugem izobraZevalnem procesu uporablja za
oznacevanje odprtosti, svobodomiselnosti in izogibanju prehitrim sklepom. V
kontemplativnem kontekstu izraz ¢ujecnost oznacuje sposobnost biti navzoc
v sedanjosti in brez predsodkov, brez obsojanja (Siegel, 2010). V psihotera-
pevtski obravnavi in v podobnih strokovnih komisijah, v katerih se morajo
posamezniki odpreti, besedo Cujecnost hkrati razumejo v vseh treh pomenih.

Siegel (2010) pozorno in neobsojajo¢o navzoc¢nost oz. cujecnost kot stanje
zavedanja, ki nam omogoca fleksibilnost in receptivnost, oznacuje kot najpo-
membnejsi element pomoci drugemu. Oseba, ki je Cujecna, je zavestno navzoca
ob drugi osebi, do nje, njene resni¢nosti in dogodkov je odprta, spostljiva in
ne obsoja. Kljub zahtevnosti vzpostavitve takSnega odnosa’ je kljuc¢no, da ga
strokovni delavci (v naSem primeru ¢lana komisije) prevzamejo v celoti, ¢e
Zelijo vzpostaviti zaupen odnos, v katerem se prihodnji uporabnik osebne
asistence pocuti dovolj varnega odpreti se in ocenjevalcem zaupati svoje
najintimnejSe plati Zivljenja.

Prihodnji uporabnik osebne asistence se mora med ocenjevanjem pocutiti
sproscenega, sprejetega, videnega in sliSanega, tako na zavestni kot nezavedni
ravni. Prav pri obcutku sprejetosti, varnosti in sproscenosti pa ima klju¢no
vlogo telo, ki sporoca nasa obCutje in sprejema obcutja ter neverbalno govorico
drugih. Clanoma komisije njuno telo in opazovanje govorice telesa prihodnjega
uporabnika osebne asistence lahko pomagajo pri ocenjevanju, saj biti navzoc
pomeni tudi biti odprt za sporocila lastnega telesa v obliki intuicije, ki lahko
usmerja k podrobnejsim vprasanjem in torej k resni¢ni potrebi prihodnjega
uporabnika osebne asistence. Telo namrec zmeraj govori resnico in se ne
moti (Gostecnik, Cvetek, Repic Slavic in Pate, 2016), zato je smiselno zaupati
njegovi modrosti.

Prav nasprotno pa lahko telo ¢lana komisije izda njegovo morebitno ne-
lagodje, zadrego ali strah, to pa prihodnji uporabnik osebne asistence zazna
in se zato zaradi obCutka nesprejetosti zapre vase in pomanjkljivo odgovarja
na ocenjevalna vprasanja, to pa lahko negativno vpliva na samo oceno. Tak$ni
situaciji se je treba med komisijskim ocenjevanjem ¢im bolj izogibati, zato je
smiselno, da so ¢lani komisije osebe, ki nimajo strahu pred osebami z razlic-
nimi vrstami oviranosti ali predsodkov do drugacnosti. Kot koristno se kaze
tudi, da imajo neposredno ali posredno izkusnjo drugacnosti.

Empatija v strokovnih komisijah

Hribar Sorcan (2008) empatijo opredeli kot sposobnost posameznika, da se
postavi na mesto drugega, pri tem pa zazna in razume obcutja in misli druge
osebe oz. se vZivi vanje, vendar se z njo ne poistoveti, kot se zgodi pri soCutju
ali simpatiji. Tudi Wispé (1986) trdi, da je empatija ne glede na njen odnosni

7 Pot do omenjenega odnosa za terapevte in druge strokovne delavce ni preprosta. Za-

hteva namre¢ doloceno stopnjo ranljivosti in poznavanje lastnih meja ter razumevanje
svojih hudih stisk iz preteklosti, zaradi katerih se lahko strokovni delavec zapre in pre-
preci vzpostavitev harmoni¢nega stika z drugo osebo, to pa v sebi zacuti sam in oseba,
s katero komunicira (Siegel, 2010).
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vidik vsamem jedru nevtralna, nasprotno pa pojav socutja zahteva bolj poglo-
bljeno angazZiranost posameznika. Nadaljuje, da je poleg samega razumevanja
pozitivnih in negativnih izkuSenj ljudi klju¢en element empatije tudi sposob-
nost za razumevanje brez obsojanja. Vsebinsko se to ujema s cujec¢nostjo in
pripomore k uspesnosti komisijske presoje.

Ker empatija omogoca, da se vzivimo v drugo osebo tako, da se postavi-
mo na njeno mesto in dobimo vpogled v njene misli in Cutenje, je empatija v
vseh odnosih nekaj pozitivnega in koristnega za vse vpletene. Dobrodosla je
v vsakdanjih odnosih, nujna pa v terapevtski interakciji® in podobnih profe-
sionalnih odnosih (Simonic¢, 2010). Trdim lahko, da podobno kot empatija v
terapevtskem odnosu zagotavlja klimo, ki omogoca vecjo klientovo odprtost
in sodelovanje (Walsh, 1998), tudi med komisijskim ocenjevanjem spodbuja
odprtost, zaupnost in sproscenost prihodnjega uporabnika osebne asistence,
saj zato bolj odprto spregovori o svojem Zivljenju in potrebah po fizi¢ni po-
mocidruge osebe (osebnega asistenta). Ob tem ne trdim, da je mogoce proces
strokovne presoje komisije neposredno primerjati s terapevtskim procesom,
saj je cilj komisijskega obiska ugotovitev upravicenosti do storitve osebne
asistence in ne terapevtska obravnava.

Cujec¢nost in empatijo razumem kot klju¢ni element dobre komunikacije, od
katere je zelo odvisna uspeSnost ocene za osebno asistenco, saj naj bi celoten
proces potekal kot odprt in iskren pogovor o potrebah osebe z oviranostjo.
Pogovor s prihodnjim uporabnikom osebne asistence usmerja ocenjevalni
obrazec Z0ja, ki je bil zasnovan kot strokovno ocenjevalno orodje in naj bi
zagotavljal objektivno resni¢ne in primerljive rezultate, na podlagi katerih se
oblikuje mnenje komisije o vsebini in Stevilu ur osebne asistence. Prakticna
uporaba je pokazala, da ocenjevalni obrazec ZOja ni brez pomanjkljivosti, saj
navodila za uporabo niso bila dovolj natan¢no zapisana, pogosto pa so tudi
narobe razumljena. Leta 2020 je bil zato pripravljen nov ocenjevalni obrazec,

8 Simonic (2010) poudarja, da je empatija pomembna podlaga vsake terapevtske interakci-

je, ne glede na terapevtovo teoretsko usmeritev, sajima univerzalen pomen. Med terapijo
se terapevtova empatija kaze kot sposobnost za rahlocutno poslusanje in spodbudno
odzivanje na klienta, ki se lahko izrazi verbalno ali neverbalno s telesno govorico (Be-
res in Arlow, 1990). Pomembnost empatije v terapevtskem odnosu je posebej poudaril
Carl Rogers, ki je znan kot utemeljitelj na klienta usmerjene terapije (ang. client-centered
therapy), katere sredisce in izhodisce sta klient in njegov odnos s terapevtom. Rogers je
obravnaval terapevtski odnos kot odnos pomoci, ki ima s splosnimi med¢loveskimi od-
nosi skupno to, da gre za osebni odnos zaupanija, ki predpostavlja dostojanstvo ¢loveske
osebe. Preprican je bil, da le terapevtski odnos, v katerem so doslednost, pristnost, em-
patija, visoka stopnja zanimanija in terapevtskega spostovanja klienta, v klientu povzroci
spreminjanje v pozitivni smeri (Rojnik, 1997). Tudi Rogers je jasno razlikoval med empa-
tijo na eni strani ter socutjem in simpatijo na drugi. Empatijo je razumel predvsem kot
spoznavni pojav, ki ne zahteva terapevtove neposredne soudelezenosti v klientovem ¢u-
stvenem dozivljanju (Lamovec, 1987). Tudi relacijska druzinska terapija, ki je v jedru psi-
hobioloski model, poudarja pomen empaticnega odnosa med terapevtom in klientom, v
katerem terapevt zazna (pogosto prek lastnega telesa) in razume obcutja klienta ter ga z
vprasaniji vodi v njihovo prepoznavanije in razresitev. Poleg samega besednega izrazanja
ima v tem procesu klju¢no vlogo telo klienta, ki sporoca stisko, kakor tudi telo terapevta,
ki jo zaznava (Gostecnik, 2013).



ki naj bi pomanjkljivosti odpravil. Kljub temu menim, da je vsak ¢lovek od-
prto, svobodno in zapleteno ter predvsem presezno bitje, zato ga ni mogoce
dojeti samo z znanstveno razlago oz. znanstvenimi raziskavami (Petkovsek,
2018; Juhant, 2006). Zato menim, da bo dopolnjen ocenjevalni obrazec tudi v
prihodnosti treba Se dopolniti, in sicer tako, da bo vkljuceval tudi informacije
o Cujecnosti, empatiji, obCutkih in intuiciji.

Raziskava o pomenu uporabniske izkus$nje v komisijah za
osebno asistenco

Metodologija

Cilj raziskave je ugotoviti, kako osebe z gibalno oviranostjo in kroni¢nimi
boleznimi, ki so zaprosile za komisijsko oceno pravice do osebne asistence,
same ocenjujejo in vrednotijo pomen uporabniske izkuSnje’ med obiskom
komisije. Omejila sem se le na osebe z gibalno oviranostjo in morebitnimi
pridruZenimi kroni¢nimi boleznimi ali stanji, ki izvirajo iz osnovne diagnoze.
Prav tako sem se omejila na osebe, ki jim poslovna sposobnost ni bila vzeta, in
zato nimajo zakonitega zastopnika. Raziskava je potekala poleti 2019. V raz-
iskavi je sodelovalo deset oseb, od teh pet Zensk in pet moskih. Gre za osebe,
ki so se odzvale na javno prosnjo za sodelovanje v raziskavi prek druzabnih
medijev in elektronskih sporocil. Intervjuvane in vkljucene v raziskavo so bile
vse osebe, ki so pokazale interes za sodelovanje. Stevilo desetih sodelujo¢ih in
razmerje med spoloma je priloZnostno, glede na takraten odziv uporabnikov
osebne asistence na povabilo k raziskavi. Vse osebe, ki so sodelovale v razi-
skavi, so po komisijskem obisku pridobile pravico do osebne asistence in to
pravico Ze aktivno uzivajo.

V raziskavi sem uporabila raziskovalni polstrukturirani intervju, ki omogo-
¢a poglobljeno raziskovanje in razumevanje pomena uporabniske izkuSnje v
strokovnih komisijah za ovrednotenje pravice do osebne asistence. Intervjujev
nisem opravila avtorica, ampak moja sorodnica, ki ni gibalno ovirana oseba,
saj sem se hotela izogniti posrednemu vplivanju na odgovore intervjuvancev
na podlagi podobne oviranosti. Ker sem avtorica prispevka oseba z osebno
izkusnjo oviranosti, lahko napiSem, da gre za uporabnisko raziskovanje. Moj
namen je bil pridobiti iskrene in resni¢ne odgovore. Menim, da sem bila pri
tem uspesna, saj si osebe z oviranostmi Zelijo pozitivnih sprememb (pred-
stavljenih v rezultatih raziskave), to pa povecuje verjetnost iskrenosti. Pri
interpretaciji in razumevanju zbranih podatkov sem uporabila analizo vsebine
transkriptov intervjujev. V njih sem iskala prevladujoCe teme in odgovore.

9 Uporabnisko izkusnjo v kontekstu komisijske ocene razumem kot prispevek ¢lana komi-
sije, ki ima lastno izkus$njo oviranosti in ze dlje ¢asa uporablja storitve osebne asistence.
Prakticne izku$nje so element, ki dopolnjuje njegovo teoretsko znanije ali teoretsko znanje

drugega ¢lana komisije.
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Postopek zbiranja podatkov
Vprasalnik, ki je bil uporabljen v polstrukturiranih intervjujih, je sestavljen iz
treh delov. Vprasanja v prvem sklopu so oblikovana z namenom pridobivanja
demografskih podatkov, kot so: spol, starost, izobrazba, zakonski stan, bivanje
v skupnem ali lastnem gospodinjstvu in vrsta naselja, v katerem posameznik
zivi. Drugi sklop vpraSanj je sploSen. V njem so bili intervjuvanci vprasani, ali o
intimnih stvareh lazje odprto spregovorijo z osebo, ki ima podobno Zivljenjsko
izkusnjo, in komu najlazje pojasnijo svoje omejitve.!’ V obeh primerih so bili
intervjuvanci zaproSeni za pojasnilo odgovora in morebitne komentarje ter
dodatne misli, povezane z vprasanji. V tretjem sklopu so bila vprasanja osredo-
tocena na njihovo lastno izkusnjo obiska ocenjevalne komisije in ocenjevanja
samega. Prvi del tretjega sklopa vprasanj je ugotavljal, ali so bili intervjuvanci
pred oddajo vlog seznanjeni s pomenom in vlogo predstavnika uporabnikov, ali
so v vlogi oznacili, da si predstavnika uporabnikov v svoji komisiji Zelijo, in ali je
bila ta Zelja upoStevana. V drugem delu tretjega sklopa vprasanj sem preverjala
stopnjo sproscenosti, sprejetosti in razumljenosti med komisijskim ocenjevanjem
in morebitno teZnjo prihodnjega uporabnika osebne asistence po nerazkrivanju
doloCenih intimnih podrobnosti njegovega zZivljenja. Vprasani so bili tudi, katere
podrobnosti Zelijo zadrZati zase in zakaj. Tretji del tretjega sklopa vprasanj je bil
namenjen zbiranju predlogov za povecanje kakovosti in sproS¢enosti med oce-
njevalnim procesom in ovrednotenju pomena uporabniske izkusnje v komisijah
za osebno asistenco. Vprasalnik je vseboval osemnajst vprasan,;.

VpraSalnik sem pripravila raziskovalka, vendar je intervjuje pri sodelujoCih
na domu opravila tretja nevpletena oseba. Intervjuji so bili posneti na diktafon,
transkripcije in preverjanje prepisa sem opravila raziskovalka. Prepise sem
veCkrat prebrala in zapisala ponavljajoce se besede, izraze in teme, ki so se
pojavljali v odgovorih. Te sem potem analizirala in interpretirala.

Demografija/vzorec

V raziskavi je sodelovalo pet moskih in pet Zensk. Od tega so Stiri osebe pripa-
dale starostni skupini od 21 do 40 let in Sest oseb starostni skupini od 41 do
60 let. Izobrazbena struktura vprasanih po visini presega splo$no slovensko
izobrazbeno raven (Statisti¢cni urad Republike Slovenije, 2017). Tri osebe
imajo koncano srednjesolsko izobrazbo, tri visokoSolsko, Stiri osebe imajo
univerzitetno diplomo. Zakonski status oseb, ki so sodelovale v raziskavi, je
pester: tri osebe so bile samske, ena loc¢ena, ena v zunajzakonski zvezi, pet
ljudi je bilo v zakonski zvezi. Sest vprasanih Zivi v skupnem gospodinjstvu, od
tega ena oseba z druZino, in pet oseb z zakonskim partnerjem, Stiri osebe pa
imajo lastno gospodinjstvo. Zivijo v razli¢nih okoljih, najve¢ - kar $est oseb

0" Omenijena hipoteza je bila posledica lastnega izvedenskega delovanja in opazanj v komi-
sijah za oceno potrebe po osebni asistenci in raziskovanja obc¢utka slisanosti, razumljeno-
sti in podpore v vrstniskin podpornih skupinah oz. skupinah za samopomo¢ (Nichols in
Jenkinson, 2006). Skupna izkus$nja pogosto omogoca varen prostor slis$anosti, razumeva-
nja, sproscenosti in pripravljenosti odkrito spregovoriti o sebi. Omenjeno trditev je podprla
tudi moja kvalitativna raziskava.



- Zivi v mestnem okolju, tri v vaSkem okolju in ena v primestju. Demografski
podatki so bili zbrani na domu uporabnikov osebne asistence med sproscenimi
uvodnimi pogovori.

Rezultatiin razprava

Osebe, ki so sodelovale v raziskavi, so vec¢insko (8x) potrdile, da o intimnih stva-
reh, ki zadevajo osebno nego, zdravstveno nego in uporabo razli¢nih medicin-
sko-tehni¢nih pripomockov lazje odprto spregovorijo z osebo, ki ima podobno
zZivljenjsko izkusnjo kakor same. To so v vseh primerih utemeljevale s prepri-
¢anjem, da oseba z lastno izkuSnjo oviranosti bolje razume njihove potrebe po
osebni asistenci in jim zato tudi bolj verjame, ko potrebo po tuji pomoci izrazijo.

Dve osebi sta navedli, da o omenjenih temah nic laZje ne govorita z osebo,
ki ima podobno Zivljenjsko izku$njo. Omenjeno sta utemeljevali razli¢no. Ena
je menila, da ne obcuti razlike, komu razlaga, in da nima predsodkov do ni-
kogar. Druga pa je omenila, da je od lastne izku$nje oviranosti pomembnejse
slusSateljevo razumevanje in dojemanje njene izkusnje osebnih dejstev. Kljub
vsemu je dodala, da slusatelji s podobnimi izkuSnjami laZje razumejo njene
izkuSnje, saj je potrebnega manj pojasnjevanja, vendar to ne vpliva na njeno
splosno sposobnost za pogovor o omenjenih temabh.

Vprasanje: »Komu najlaZje pojasnite svoje omejitve, zmoZnosti, potrebe in
nacin Zivljenja?« je omogocilo Se boljsi vpogled v lastnosti ¢lanov strokovnih
komisij, ki jih prihodnji uporabniki osebne asistence vrednotijo kot pozitivne.
PonavljajoCe se teme so: podobna ali enaka diagnoza, ocenjevalec (8x),'! ki je
odprt, brez predsodkov in ne diskriminira (7x), ter razli¢ni opisi empaticnosti
in ¢ujeCnost, kakor jo zaznava in dojema oseba sama (6x).

Drugi sklop vprasanj se je nanasal na komisijski obisk prihodnjih uporabni-
kov osebne asistence in njihovo lastno stalisce ter ovrednotenje uporabniske
izkuSnje. Kar osem vprasanih je odgovorilo, da so bili pred oddajo vloge za
uveljavljanje pravice do osebne asistence seznanjeni s pomenom in vlogo
predstavnika uporabnikov, le dve osebi pa sta dejali, da z vlogo in pomenom
predstavnika uporabnikov nista bili seznanjeni.

Potem smo preverili, koliko sodelujocih je v svoji vlogi za uveljavljanje
pravice do osebne asistence obkroZilo, da si v strokovni komisiji, ki jih bo
obiskala na domu in ocenila potrebo po osebni asistenci, Zeli predstavnika
uporabnikov. Teh je bilo sedem, tri osebe si predstavnika uporabnikov v svoji
strokovni komisiji niso Zelele. To so utemeljile razli¢no:

e z dejstvom, da oseba ni cutila potrebe po tem,

e 7 dejstvom, da oseba s pomenom in vlogo predstavnika uporabnikov ni
bila seznanjena, sama pa se tudi ni pozanimala; oseba je hkrati izrazila
obzalovanje: »Ce bi vedel, da bodo taka osebna vprasanja, bi v komisiji
hotel invalidag,

e s strahom, da bi bil predstavnik uporabnikov oseba z oviranostjo, ki je
drugacna od intervjuvanceve, to pa bi morda negativno vplivalo na oceno,

1 Stevilka oznacuje, kolikokrat se je med sodelujocimi v raziskavi pojavljal isti odgovor na vprasanje.
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saj bi oseba z drugo diagnozo lahko podzavestno enacila obe invalidnosti

in spregledala kljucne razlike.

Zanimiva je povezava med seznanjenostjo s pomenom in vlogo predstavnika
uporabnikov ter izrazZeno Zeljo osebe, da si v svoji strokovni komisiji predstav-
nika uporabnikov Zeli. Kar dve osebi od treh, ki si predstavnika uporabnikov v
strokovni komisiji nista Zeleli, s pomenom in vlogo predstavnika uporabnikov
nista bili seznanjeni. Od omenjenih dveh je ena oseba svojo odlocitev obZalo-
vala. Le en intervjuvanec je bil s pomenom in vlogo predstavnika uporabnikov
seznanjen, vendar omenjenega v sestavi strokovne komisije ni Zelel in svoje
odlocitve ni obZaloval.

Preostalih sedem oseb si je v svoji sestavi strokovne komisije predstavnika
uporabnikov po vrstah invalidnosti'? Zelelo. To utemeljujejo vsak s svojimi
besedami, vendar odgovore zdruZujejo doloCena skupna prepricanja.

e Kot prvo in najbolj prevladujoce se kaZe prepricanje, da predstavnik upo-
rabnikov bolje razume potrebo po osebni asistenci, zdravstveno stanje
posameznika in ovire, s katerimi se v vsakodnevnem Zivljenju srecuje po-
sameznik. Omenjena utemeljitev se v odgovorih oseb, ki so si predstavnika
uporabnikov v strokovni komisiji Zelele, pojavlja 7x, se pravi pri vseh.

e Na drugem mestu se pojavlja prepricanje, da bo zaradi boljSega razume-
vanja predstavnik uporabnikov pripomogel k pravi¢ni'® in dobri oceni.
KaZe se Zelja po pravicni oceni o potrebi po osebni asistenci. Omenjena
utemeljitev se v odgovorih pojavlja 3x, se pravi skoraj pri polovici.

e Kot zadnje se pojavlja prepricanje, da predstavnik uporabnikov kot oseba z
lastno izku$njo oviranosti prihodnjemu uporabniku osebne asistence bolj
verjame, ko opisuje svojo potrebo po fizi¢ni pomoci druge osebe, ker lahko
izhaja tudi iz lastnih podobnih izkuSenj. Omenjena utemeljitev se v odgovorih
pojavlja 1x.

Ceprav je sedem oseb v vlogi za uveljavljanje pravice do osebne asistence
obkroZilo, da v sestavi strokovne komisije Zelijo predstavnika uporabnikov,
pa ta Zelja pri vseh ni bila upoStevana. Predstavnik uporabnikov je bil ¢lan
komisije v Stirih primerih, v treh primerih pa Skupnost centrov za socialno
delo ni mogla zagotoviti predstavnika uporabnikov zaradi pomanjkanja pred-
stavnikov uporabnikov na geografskem obmocju, kjer osebe Zivijo. Prihodnje
uporabnike osebne asistence so o tem obvestili po telefonu in jih prosili, ali
smejo kot drugega ¢lana komisije namesto predstavnika uporabnikov poslati
strokovnjaka s podrocja socialnega ali zdravstvenega varstva.

Pomanjkanje izvedencev - predstavnikov uporabnikov na doloCenem
geografskem obmocju je velik izziv za zagotavljanje pravice vlagatelja do iz-
bire sestave komisije za osebno asistenco. Neljubo situacijo lahko pojasnim
s tem, da prvo povabilo k usposabljanju izvedencev - predstavnikov upo-
rabnikov ni doseglo vseh potencialno zainteresiranih oseb z oviranostjo, pa

2" Besedo invalidnost uporabljam, ker Zakon o osebni asistenci (2017) v 21. élenu uporablja izraz

»predstavnik uporabnikov po vrstah invalidnosti«.

Koncept »pravicne ocene« za prihodnje uporabnike osebne asistence pomeni oceno, ki pre-
pozna uporabnikove realne potrebe po osebni asistenci. V praksi to pomeni, da se uporabniku
dodeli toliko ur osebne asistence na teden, kolikor jih potrebuje. Ne manjin ne vec.



tudi s tem, da se je v ¢asu prvega usposabljanja izvedencev leta 2018 osebna
asistenca izvajala le programsko, to pomeni, da nemalo oseb z oviranostmi
ni prejemalo dovolj osebne asistence (ali sploh nobene), da bi se lahko ude-
leZili ve¢urnega usposabljanja v Ljubljani. Pomanjkanje osebne asistence je
bil skupaj z oddaljenostjo kraja usposabljanja za marsikoga nepremostljiv
logisti¢ni problem. Od stoenajstih izvedencev je le trideset izvedencev pred-
stavnikov uporabnikov (Dremelj, Kobal Tomc, Smolej JeZ in Berlot, 2020),
ti pa so nesorazmerno porazdeljeni po Sloveniji. Vec kot tretjina, kar enajst
predstavnikov uporabnikov, deluje na obmocju Ljubljane, sledijo Pomurje s
Stirimi predstavniki uporabnikov, Maribor s tremi in Celje prav tako s tremi.
Druga obmocja Slovenije imajo po dva ali le enega predstavnika uporabnikov
(MDDSZ, 2020).

Poudariti je treba, da je realno Stevilo oseb z oviranostmi, ki so hkrati upo-
rabniki osebne asistence, med izvedenci vecje kot le navedenih trideset pred-
stavnikov uporabnikov, saj nekaj oseb z oviranostmi v izvedenskih komisijah
sodeluje kot izvedenci s podrocja socialnega varstva.!* Glede na to, da so imeli
vsiizvedenci (zdravstva, socialnega varstva in predstavniki uporabnikov) enako
usposabljanje, bilahko ob jasni opredelitvi vloge v posamezni sestavi komisije in
ob strinjanju izvedenca pomanjkanje predstavnikov uporabnikov odpravili tudi
z zaCasno zamenjavo vlog v posamezni komisijski sestavi. Omenjena zacasna
reSitev se je leta 2019 v izjemnih primerih Ze izvajala. Dolgotrajna reSitev pa bi
bilale vnovicno povabilo oseb z oviranostmi, ki so uporabniki osebne asistence,
k sodelovanju v komisijah za oceno potrebe po osebni asistenci.

Ratzka (2004) priporoca, naj se pri ocenah potrebe po osebni asistenci
uposteva Zelje prihodnjih uporabnikov osebne asistence, prav posebej, koga
Zelijo ob sebi med komisijskim ocenjevanjem. Meni, da se je vrstniska podpora
pokazala za ucinkovito pri ozaveSc¢anju, uCenju in Sirjenju informacij ter pri
podpiranju in zagovorniStvu uporabnikov osebne asistence. Tudi Mladenov
(2020) v svoji raziskavi ugotavlja, da program izvajanja osebne asistence upo-
rabniki osebne asistence vrednotijo kot dober le, Ce so vanj vpleteni na vseh
stopnjah (od faze ocenjevalne komisije do vodenja lastne osebne asistence in
izbiranja ekipe asistentov ter doloCanja njihovega delovnega casa). UpoSte-
vanje Zelja in potreb prihodnjega uporabnika osebne asistence in pozitiven
vpliv vrstniske podpore Se dodatno podpirata in spodbujata vklju¢evanje oseb
z oviranostmi v komisije za osebno asistenco, Se posebej kot predstavnike
uporabnikov po vrstah invalidnosti, vendar ne omejeno nanje.

Le v enem primeru od desetih je bil poleg predstavnika uporabnikov tudi
drugi €lan strokovne komisije (izvedenec s podrocja socialnega ali zdravstve-
nega varstva) oseba z izkusSnjo gibalne oviranosti.

Potem sem hotela ugotoviti, ali se je oseba med komisijskim obiskom kadar-
koli pocutila nesprosceno, nesprejeto ali nerazumljeno. Sedem oseb je odgovorilo
nikalno, tri osebe pa pritrdilno. Tri osebe, ki so se med obiskom komisije pocutile
nesproscene, nesprejete ali nerazumljene, so svojo izku$njo razli¢no opisale.

0 stevilu oseb z oviranostmi, ki so hkrati tudi uporabniki osebne asistence in v izvedenskih
komisijah sodelujejo kot izvedenci s podrocja socialnega varstva, ni uradnih podatkov. Moj
zapis je plod opazanja z usposabljanj za izvedence in izkusenj s samih komisijskih obiskov.
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» Dve osebi sta poudarili, da ¢lana komisije nista dobro razumela in sprejela
tega, kar sta jima povedali. To so bile informacije, povezane z vecjo potrebo
po fizi¢ni pomoci druge osebe, ki so posledica zdravstvenih tezav, slabega
pocutja, zmanjSevanja energije ¢ez dan in staranja.

e Enaosebaseje pocutila nesprosceno zaradi namigovanja ¢lana komisije, da
jilahko namesto osebnih asistentov vsakodnevno fizicno pomoc¢ popoldne
zagotavlja moZ. To ji je dalo vedeti, da ¢lan komisije ne verjame, da osebno
asistenco potrebuje. Nelagodno pa se je pocutila tudi zaradi vmesavanja
Clana komisije v njun zakon.

Vse tri osebe, ki so se med komisijskim ocenjevanjem pocutile nesprosceno,
nesprejeto ali nerazumljeno, so v vlogi za uveljavljanje pravice do osebne
asistence obkrozile, da si v svoji komisijski sestavi Zelijo predstavnika upo-
rabnikov, vendar jim to ni bilo omogoceno zaradi pomanjkanja predstavnikov
uporabnikov na geografskem obmocju, kjer Zivijo. To kaZe, da obstaja povezava
med odlocitvijo za vkljucitev predstavnika uporabnikov!® v svojo strokovno
komisijo in samo izkuSnjo med ocenjevanjem glede na sestavo strokovne ko-
misije, ki je posameznika obiskala.

V nadaljevanju so osebe odgovarjale na vprasanje, ali so med obiskom
komisije obstajali doloCeni elementi in podrobnosti njihovega Zivljenja ali
potrebe in omejitve, ki jih niso Zeleli razkriti. Omenjeno vprasanje se ni
nanaSalo na samo razkritje ali zamolcanje doloCenih elementov njihovega
osebnega Zivljenja, ampak le na Zeljo po nerazkritju.

Sest oseb je odgovorilo, da niso imele zadrzkov pri razkrivanju podrob-
nosti svojega osebnega Zivljenja, kar Stiri osebe pa so dejale, da so obstajali
doloceni elementi in podrobnosti njihovega Zivljenja ali potrebe in omejitve,
ki jih niso Zelele razkriti. Med podanimi odgovori so lahko izbrale vse tiste,
ki so se ujemali z njihovo izku$njo obiska strokovne komisije. Podrobnosti
svojega osebnega Zivljenja, ki jih osebe niso hotele razkriti, se nanasajo pred-
vsem na podrobnosti, povezane z osebno/intimno nego (4x), partnerskimi
odnosi (3x), druzinskim Zivljenjem (2x), zdravstveno nego (1x) in uporabo
medicinsko-tehni¢nih pripomockov (1x).

Na podvprasanje, zakaj so osebe dolocene informacije svojega osebnega
Zivljenja Zelele zadrzati zase, so odgovarjale razlicno. Pojavljali sta se dve po-
jasnili, ki so jih osebe s svojimi besedami izrazile na razli¢ne nacine: pravica
do dolocene stopnje zasebnosti (3x) in trditev, da so o sebi in svojih odnosih
povedale Ze dovolj in da podrobnosti niso relevantne za mnenje strokovne
komisije (2x).

Gotovo drzi, da komisija lahko dobro presodi situacijo le, e pridobi vse
potrebne podatke, ki jih za strokovno oceno potrebuje. Vendar ob tem ne
smemo zanemariti, da je pravica do zasebnosti temeljna clovekova pravica
in v skladu z 22. ¢lenom Konvencije o pravicah invalidov tudi pravica vseh

5 Uporabniki osebne asistence so razkrili, da so se za vkljugitev predstavnika uporabnikov v
svojo sestavo strokovne komisije odlocili zaradi prepri¢anja, da bo predstavnik uporabnikov
bolje razumel njihove potrebe po osebni asistenci, zdravstveno stanje in ovire, s katerimi se
srecujejo v vsakodnevnem zivljenju. Pa tudi zaradi prepri¢anja, da bo na podlagi boljsega

razumevanja predstavnik uporabnikov posamezniku verjel in izvedel pravicno oceno.



invalidov (ZdruZeni narodi, 2006). Konvencija o pravicah invalidovv 17. clenu
zagotavlja pravico do osebne integritete, saj trdi, da ima vsak invalid enako kot
drugi pravico do spoStovanja telesne in dusevne integritete. V skladu s tem
tudi 35. ¢len Ustave Republike Slovenije (1991) opredeljuje varstvo pravice do
zasebnosti in osebnostnih pravic, po katerih se v Sloveniji vsem drZavljanom
zagotavlja nedotakljivost telesne in duSevne celovitosti, njegove zasebnosti
in osebnostnih pravic. Slovenska Sodna praksa (2009) duSevno integriteto
opredeljuje kot klju¢en element za ¢lovekovo samouresnicitev:

To pomeni, da mu je dopuscena iskrenost do samega sebe. To je pravica
biti sam svoj in pravica do priznanja takSne izvirne, neponarejene podo-
be. Poleg tega Clovek potrebuje svoj mir, svoj svet zasebnosti, intime. To
je svet, kjer lahko zaupa, da bo ostal skrit oziroma da bo o tem, koliko bo
ostal skrit, odlocal sam. Brez takSnega pristana (zaslombe) osebnosti ni
duSevne integritete.

Clana strokovne komisije lahko postavljata le osebna vprasanja, ki so nujna za
uspesno oceno, Se posebej pa morata biti pozorna na to, ko prihodnji uporabnik
z besedami ali govorico telesa izraza nelagodje ob morebitnem vmesavanju v
njegovo zasebnost, druzino, dom.

Na drugo podvprasanje, komu bi najlaZje razkrili podrobnosti svojega
Zivljenja ter potrebe in omejitve, so odgovorili enotno. Vse Stiri osebe so od-
govorile, da bi se najlazje odprle nekomu z istimi ali podobnimi Zivljenjskimi
izzivi. To odgovor lahko razumemo v kontekstu dejstva, da so od Stirih oseb,
ki so imele zadrzke pri razkrivanju podrobnosti svojega osebnega Zivljenja,
kar tri osebe, ki so si v komisijski sestavi Zelele predstavnika uporabnikov,
vendar ta ni bil na voljo. Cetrta oseba sicer v svoji komisiji ni Zelela predstav-
nika uporabnikov, vendar je pozneje to odlocCitev obZalovala.

Osebe, ki so sodelovale v raziskavi, smo vprasali: »Kako bi povecali ka-
kovost ocenjevanja in sproS¢enost med njim?« Ker je imela vecina oseb vec
predlogov za izboljSanje ocenjevalnega procesa, jih navajam po pogostosti
omemb. Devetkrat so kot izboljSavo predlagale vkljucenost oseb z isto ali
podobno oviranostjo, kot jo ima prihodnji uporabnik osebne asistence. Od
tega je le enkrat neposredno specificiran predlog o navzocnosti predstavnika
uporabnikov po vrstah invalidnosti kot vloge ¢lana komisije. To kaZe, da je
za prihodnje uporabnike osebne asistence pomembna predvsem navzoc¢nost
osebe s podobno oviranostjo, ne glede na to, ali je ta oseba v vlogi predstavnika
uporabnikov, strokovnjaka s podroc¢ja socialnega varstva ali strokovnjaka s
podrocja zdravstvenega varstva.

Podobna priporocila v splosnejsi obliki vsebuje tudi Konvencija o pravicah
invalidov, saj v 4. ¢lenu priporoca, da se pri pripravljanju in izvajanju zakono-
daje ter pri pripravi usmeritev za izvajanje konvencije in pri drugih postopkih
odlocanja, ki se nana$ajo na invalide, njih dejavno vkljuci v sam proces in se z
njimi tudi temeljito posvetuje. S tem se uresnicujejo splosna nacela konvencije,
Se posebej nacelo nediskriminacije, polnega in ucinkovitega sodelovanja in
vkljucenosti v druzbo ter nacelo enakih moznosti (Zdruzeni narodi, 2006).
Uporabniki osebne asistence so k temu predlogu petkrat dodali Se predlog, naj
ima tudi drugi ¢lan komisije izkusnjo dela z osebami z oviranostjo, ki je ista ali
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podobna uporabnikovi. Konvencija v 4. €lenu pozitivno vrednoti in drzavam
podpisnicam nalaga spodbujanje izobraZevanja strokovnjakov in osebja, ki
delajo z invalidi, o pravicah iz Konvencije, z namenom zagotavljanja pomoci in
storitev, ki jih Konvencija predvideva (ZdruZeni narodi, 2006). Pomemben del
teh storitev je osebna asistenca, ki posameznikom z razli¢nimi oviranostmi
omogoca samostojno Zivljenje in vklju¢enost v druzbo (19. ¢len). Stirikrat
je bilo izraZzeno mnenje, naj bo oseba z lastno izkuSnjo oviranosti tudi sama
veCletna uporabnica osebne asistence. Dvakrat se je pojavil predlog za boljse
ocenjevalno orodje (vprasalnik) za delo komisij, enkrat pa moZnost vpogleda
v zdravstveno dokumentacijo, ki se nanasa na samo invalidnost. Le ena oseba
ni imela predlogov za izboljSavo.

Na zadnje vprasanje: »Ali po vaSem mnenju vkljucitev osebe s podobno
Zivljenjsko izkuSnjo v komisije za osebno asistenco bistveno pripomore k
uspesnosti ocenitve?« so vse osebe odgovorile pritrdilno, tudi tiste tri osebe,
ki v svoji sestavi komisije niso Zelele predstavnika uporabnikov. Od ome-
njenih treh sta dve osebi le pritrdili, tretja pa je tudi pojasnila svoje staliSce.
Utemeljevala ga je s prepricanjem, da osebi s podobno Zivljenjsko izkusnjo
ni treba tako natan¢no pojasnjevati podrobnosti vseh svojih potreb in na¢ina
delovanja ¢ez dan in vsakodnevnih potreb. Meni, da je ob vkljucitvi osebe s
podobno Zivljenjsko izkusnjo potrebno »manj pojasnjevanja, da se odrazi
objektivno dejansko stanje«. To je zelo pomembno za osebe, ki se sreCujejo
z izzivi v komunikaciji in se nelagodno pocutijo ob dodatnem pojasnjevanju.

Sklep

Rezultati raziskave so pokazali, da se veCina vprasanih o intimnih stvareh, ki
zadevajo osebno nego, zdravstveno nego in uporabo medicinsko-tehni¢nih
pripomockov, laZje odkrito pogovarja z osebo, ki ima podobno Zivljenjsko iz-
kusnjo ali vrsto oviranosti. Zato so v vlogi za uveljavljanje pravice do osebne
asistence v vecini obkrozili, da si Zelijo, da je en ¢lan strokovne komisije za
podajo mnenja o Stevilu in storitvah osebne asistence predstavnik uporab-
nikov po vrstah invalidnosti. To kaZe, da je vloga predstavnika uporabnikov
med prihodnjimi uporabniki osebne asistence dobro sprejeta in pozitivno
ovrednotena. Se posebej, ko je oseba z lastno podobno ali isto izkusnjo ovira-
nosti tudi sama vecletna uporabnica osebne asistence.

Poleg dejstva, da je eden izmed ¢lanov komisije oseba s podobno vrsto
oviranosti, prihodnji uporabniki osebne asistence pozitivno vrednotijo tudi
osebnostne lastnosti in odnos ¢lanov komisije do osebe z oviranostjo, Se
posebej empatijo in ¢ujeCnost. Za prihodnje uporabnike osebne asistence je
pomembno, da sami zaCutijo, da so vsi ¢lani komisije odprti, brez predsodkov,
vkljucujoci, empati¢ni, neobsojajoci, pozorni in usmerjeni na osebo ter da so
sposobni popolnoma razumeti, kar jim oseba z oviranostjo sporoca. Ob tem
so izrazili tudi priporocilo, naj ima tudi drugi ¢lan komisije izkuSnjo dela z
osebami z oviranostjo, ki je ista ali podobna uporabnikovi.

Odgovori sodelujocih v raziskavi prav tako razkrivajo, da se z vkljucitvijo
oseb z isto ali podobno oviranostjo v komisije za oceno potrebe po osebni



asistenci poveca stopnja sproscenosti prihodnjih uporabnikov osebne asi-
stence med samim ocenjevalnim procesom. Zato osebe z oviranostjo o sebi
in svojih potrebah po pomoci druge osebe razkrijejo vec¢ podrobnosti, to pa
ocenjevalni komisiji omogoca natancnejso in realnejSo oceno posamezniko-
vih potreb po vrstah storitev in Stevilu ur osebne asistence. Zanimivo je, da
celo tisti uporabniki osebne asistence, ki v svoji sestavi strokovne komisije
niso Zeleli predstavnika uporabnikov, pozitivno vrednotijo vkljuclitev osebe s
podobno Zivljenjsko izkuSnjo v komisije za oceno potrebe po osebni asistenci,
saj menijo, da to klju¢no pripomore k uspesnosti ocene. Pri tem je za priho-
dnje uporabnike osebne asistence pomembna predvsem navzoc¢nost osebe
s podobno oviranostjo, ne glede na to, ali je ta oseba v vlogi predstavnika
uporabnikov, strokovnjaka s podrocja socialnega varstva ali strokovnjaka s
podrocja zdravstvenega varstva. Treba pa je poudariti, da prav vloga predstav-
nika uporabnikov po vrstah invalidnosti najbolj zagotavlja vkljucitev osebe
s podobno vrsto oviranosti.

Na podlagi rezultatov raziskave sem predstavila pomembnost vkljucitve
oseb z oviranostjo v komisije za osebno asistenco, saj to izboljSuje pocutje
prihodnjih uporabnikov osebne asistence in uspeSnost ocene, vendar se
pozitivni vpliv omenjenega sodelovanja oseb z oviranostmi v komisijah za
osebno asistenco s tem ne izCrpa.

Z vkljucitvijo oseb z oviranostmi, ki so hkrati uporabniki osebne asisten-
ce, se uresniCujejo nacela neodvisnega Zivljenja, predvsem samoodlocanja
in prepricanja, da so uporabniki najvecji strokovnjaki, ki o osebni asistenci,
njenem pomenu in izvajanju vedo najvec. Tako smo se s slovenskim Zakonom
o osebni asistenci (2017) kar najbolj oddaljili od vrste socialnega varstva, ki
bi pokroviteljsko »skrbelo za osebe z oviranostmi«. Poleg samoodlocanja se z
vkljucevanjem oseb z oviranostmi v komisije za osebno asistenco in zdruZe-
nja za izvajanje osebne asistence podpirajo tudi koncepti samozastopnistva,
deprofesionalizacije in nemedicinskega modela ter deinstitucionalizacije.

IzkuSnje iz tujine kazejo, da je z vkljuCevanjem oseb z oviranostmi v vse
faze programa osebne asistence, od pisanja predlogov zakona in pravilnika,
vkljucevanja v komisije za osebno asistenco do samega izvajanje osebne asi-
stence, poskrbljeno za pozitivno spremembo pri vsesploSnem vkljuc¢evanju
oseb z oviranostmi vlokalno skupnost in SirSo druzbo, povecajo se priloZnosti
za zaposlitev in izobraZevanje, zato se izboljsa tudi zdravstvena oskrba po-
sameznika, njegova samozavest in kakovost njegovega Zivljenja, kot jo sam
doZivlja in ocenjuje (Roulstone in Hwang, 2015).

Naj poudarim, da so osebe z razlicnimi oviranostmi, ki delujejo v komisijah
za osebno asistenco, strokovnjaki na svojih podrocjih (kot predstavniki upo-
rabnikov z izkuSnjami koris¢enja storitev osebne asistence ali kot strokovnjaki
socialnega ali zdravstvenega varstva z ustrezno izobrazbo in izku$njami), zato
bi njihova odsotnost v komisijah za osebno asistenco lahko pomenila diskri-
minacijo. Prav diskriminacijo pa zunaj komisij za osebno asistenco doZivljajo
osebe z oviranostmi, ki so ekonomsko ranljivejse, saj imajo opraviti s pred-
sodki delodajalcev, to pa povzroca visoko stopnjo brezposelnosti invalidov.
Podatki Zavoda Republike Slovenije za zaposlovanje (2020) kaZejo, da je kar
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16,9 % brezposelnih oseb invalidov, nemalo se jih uvrs¢a med dolgotrajno
brezposelne osebe. Delovanje oseb z oviranostmi v komisijah za osebno asi-
stenco lahko posredno pripomore k reSevanju tega problema, saj omogoca
pridobivanje delovnih izkusSenj, ki so kljucne za zaposlitev, hkrati pa z manjso
finan¢no nagrado izboljsa finan¢no stanje osebe z oviranostjo. Nezanemarljivo
je tudi ozavesScanje v druzbi, da je velik del oseb z oviranostmi sposobnih za
delo in aktivnih, saj to na dolgi rok povecuje Stevilo potencialnih zaposlitev.
Sodelovanje v komisijah za osebno asistenco lahko pripomore k izboljSanju
blaginje oseb z oviranostmi, ne samo neposredno vpletenih, ampak tudi Sirse,
prek vpliva na druzbo, k vsesploSnemu spodbujanju enakih moznosti za vse.

Socialna krepitev in vklju¢evanje oseb z razlicnimi oviranostmi v vsa po-
drocdja javnega Zivljenja pripomore k bolj odprti druzbi (Open Society Foun-
dations, b.d.), zato na podlagi te ocene in moje raziskave menim, da delovanje
oseb z oviranostmi v komisijah za osebno asistenco pozitivno vpliva na samo
oceno, na oba ¢lana komisije in tudi v Sloveniji pripomore k bolj odprti druzbi.
Zato menim, da je v prenovljenem ocenjevalnem obrazcu in na¢inu ocenjeva-
nja (iz leta 2020) koristno ozavescati o pomenu predstavnika uporabnikov
po vrstah invalidnosti in pospeSevati sodelovanje strokovnjakov socialnega
in zdravstvenega varstva, ki imajo tudi sami izku$njo oviranosti.
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