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CLOVEKOVE PRAVICE LJUDI Z OVIRAMI IN DEINSTITUCIONALIZACUJA

Red. prof. dr. Darja Zavirsek

Po tem, ko so ljudje z ovirami v zadnjih desetletjih skoraj povsod po svetu Ze dobili formalne
¢lovekove pravice, Se vseeno povecini nimajo ali pa niso dobili dejanskih ¢lovekovih pravic,
saj so se v oceh drugih zdeli manj pomembni kot neovirani ljudje. Hkrati pa jih je dolocalo
prepricanje, da potrebujejo predvsem nego in skrb, torej so odvisni in ne »neodvisni«. Nega
in skrb sta se pogosto zaradi tanke meje med skrbjo in nasiljem, spremenili v nasilna dejanja
(zapiranje ljudi z ovirami doma ali v institucije; sterilizacije; medicinski poskusi na
hendikepiranih; pomanjkanje zdravstvene oskrbe ali slaba zdravstvena in zobozdravstvena
oskrba; izpostavljenost nizkim pri¢akovanjem; nerazumevanje jezika ovire; predsodki in

nepreverjena stalis¢a v zvezi z razli¢nimi ovirami; itd, itd. itd.).

Sele Konvencija Zdruzenih narodov o pravicah ljudi z ovirami iz leta 2006, ki so jo v
Sloveniji napacéno prevedli kot »Konvencijo o pravicah invalidov«, je globalno ubesedila
nekatere dejanske neenakosti in krsitve ¢lovekovih pravic, med drugim tudi samoumevne
predstave, da je za ovirane najboljse, da bivajo v velikih zavodih, kjer Zivi veliko ljudi, ki so

tudi ovirani.

19. ¢len, »Ziveti neodvisno in biti vkljuéen v skupnost« (orig. »Living independently and
being included in the community«; uradni prevod: »Samostojno Zivljenje in vklju¢enost v
skupnost«) govori o deinstitucionalizaciji, saj poudari, da imajo ljudje z ovirami enako kot
drugi ljudje mozZnost izbrati stalno prebivalis¢e in se odloditi, kje in s kom bodo Ziveli in jim ni
treba bivati v posebnem okolju. Govori tudi o tem, da imajo ljudje z ovirami pravico do
dostopa do razli¢nih storitev na domu; do razli¢nih servisov in do storitve v skupnosti ter

objektov in naprav, ki so namenjeni vsem drugim prebivalcem.




Zapis tega Clena lahko razumemo kot vsesploSno priznanje, da so velike in majhne institucije
slaba in preseZena praksa, ¢e ho¢emo da ¢lovekove pravice ljudi z ovirami postanejo
resni¢nost. Lahko ga beremo tudi, da sta nevklju¢enost v obicajno Zivljenje in spodbujanje
odnosnih razmerij, ki jih porajajo strukture zapiranja, v resnici krSenje clovekovih pravic.
Argumente za to trditev najdemo v mnozi¢ni strokovni literaturi, katere zakljucki so v
kratkem naslednji:

-zavodske namestitve ljudi sortirajo po kategorijah, ¢loveku po nacelu medicinskega modela
docela strukturirajo Zivljenje glede na oviro in institucionalno rutino in ljudem onemogocijo,
da bi vstopali v obicajne osebne, socialne in pogodbe odnose in da bi prej za takSne odnose

pridobili tudi primerne spretnosti;

-zgodovina zavodskih namestitev dokazuje, da je skrb za ljudi z ovirami prepletena z
nasiljem: Zivljenje po institucionalnem urniku; brez zasebnosti; brez samoodlocbe; brez
smiselnih izbir, izzivov, osebnega, kariernega, intelektualnega in drugega razvoja; z
osebjem, ki ne more izkazovati empatije zaradi strukturnih pogojev, osebnih frustracij in
tesnobe ali pa zaradi sovraznosti do uporabnikov; individualne potrebe posameznikov/ic so

nezazelene ali celo kaznovane; ljudje bivajo v prostorih kjer se nasilje dogaja brez pric.

-zavodske namestitve ovirajo, da bi se razvili ljudem prijazni servisi in v njih prakticirale
sodobne metode dela na podrodju ljudi z ovirami kot na primer: podpora starSem, da
sprejmejo izkusnjo ovire otroka in z njo dobro Zivijo; delo s skupnostjo za krepitev
socialnega vkljuevanja; izobraZevanje, usposabljanje in zaposlovanje, ki je vkljuéujoée in
prilagojeno ljudem s specifi¢nimi ovirami; spodbujanje samoodlocbe; krepitev avtonomije
posameznika s pravico do osebne asistence, ki je utemeljena na dostojanstvu osebe;

spodbujanje resni¢nega zagovornistva in samozagovornistva itd.

V Sloveniji je v zadnjih 20 letih prislo do nekaterih pozitivnih sprememb, ki pa jih ne
smemo enaciti z deinstitucionalizacijo:

-ljudje so se iz gradov preselili v modernejse institucije povecini streljaj stran od zavodov, ki
so jih odprli v 40. ali 50. letih 20. stoletja, a Se vedno v zelenem okolju brez potrebne

socialne infrastrukture;




-ljudje so se iz velikih kompleksov preselili v manjse enote (bivalne enote, stanovanjske
skupine, stanovanjske skupnosti), v katerih najpogosteje biva skupaj nad deset oseb z
ovirami;

-vecC ljudi hodi v obic¢ajno Solo v domacem kraju, a Stevilo otrok v Solah s prilagojenim
programom se ni zmanjsalo;

-vec¢ ljudi z ovirami dokonca osnovnoS$olsko, srednjeSolsko in visokoSolsko izobrazbo, kar pa
ne pomeni, da imajo zaposlitev; visja ko je doseZena izobrazba, manjsa je verjetnost, da bo
oseba z ovirami dobila delovno mesto ustrezno svoji izobrazbi;

-vec¢ ljudi dela v VDC-jih, ki so edina oblika dnevnega varstva za ljudi z ovirami (okoli 3200
oseb);

-vec prostorov kot nekdaj, je vsaj delno dostopnih ljudem z ovirami.

Kaksna je razlika med temi pozitivnimi spremembami in deinstitucionalizacijo?

Deinstitucionalizacija je filozofija, koncept, proces in metoda dela.
Filozofija:

-utemeljena na ideji ¢lovekovih pravic;

Koncept:
-socialno vkljucevanje, spodbujanje in spostovanje druzbene raznoli¢nosti;

-kritika koncepta »drugacnosti«;

Proces:

-zagotovitev mreze sluzb v skupnosti, ki zagotovijo, da posamezniki in posameznice Zivijo s
primerno podporo in imajo zagotovljene razli¢ne storitve v skupnosti kjer

Zivijo;

-storitve v skupnosti niso drugacne za neovirane in ovirane, temvec iste za vse glede na

potrebe;

Metoda dela:

-opolnomocenije;




- ucenje spretnosti za samostojno Zivljenje;
-okrevanja in spodbujanje ¢lovekovih spretnosti v smiselnih socialnih interakcijah in oblikah

placanega dela.

Deinstitucionalizacija je zavestna politicna odlocitev, ki ima za posledico spremenjeno
mrezo socialno varstvenih servisov in predvsem novo izobraZevanje osebja, ki dela z l[judmi

Z ovirami.

Ker je deinstitucionalizacija kompleksen proces ni ¢udno, da je danes v Sloveniji kljub leta
2008 podpisani Konvenciji o pravicah ljudi z ovirami, deinstitucionalizacija v socialnem
varstvu prav tako »vroca tema« kot je privatizacija Telekoma na podrocju gospodarstva.
Tako kot na podrocdju privatizacije tudi pri deinstitucionalizaciji med seboj tekmujejo

koncepti, financni izrauni, morala, osebna prepricanja in politi¢ni ter strokovni lobiji.

A deinstitucionalizacija postaja realnost. Nacionalni reformni program 2014-2015 (NRP
2014-15), Vlade Republike Slovenije (april 2014) govori o »preusmeritvi oskrbe z
institucionalne na oskrbo na domu« in kot cilj postavlja »vzpostavitev sistema dolgotrajne
oskrbe«. NRP poudari, da je v razliéne oblike storitev in prejemkov je vkljuéeno nekaj veé kot

60.000 oseb, od teh je vec kot 40.000 starejsih ob 65 let.

Oblike dolgotrajne Stevilo oseb /letno

oskrbe

Storitve dolgotrajne 41.500

oskrbe

Ljudje z denarnimi 19.000
prejemki za

dolgotrajno oskrbo

Programi osebne 800
asistence
Skupaj 60.000




NRP je kot klju¢ne naloge za obdobje 2014-2015 dolocil naslednje:

— Zakon o dolgotrajni oskrbi, osebni asistenci in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo;

— Priprava na uvedbo novega sistema dolgotrajne oskrbe in osebne asistence, vklju¢no z

uvedbo novega sistema financiranja tega podrocja;

— Priprava pogojev za zacetek deinstitucionalizacije oziroma prehoda z institucionalnih na

skupnostne oblike podpore in pomoci trajno odvisnim osebam;

— Vzpostavitev infrastrukture za izvajanje podpore in pomoci osebam, ki potrebujejo

dolgotrajno oskrbo in osebno asistenco v lokalnem okolju.

Med pomembnimi ugotovitvami NRP je, da zasebni izdatki za dolgotrajno oskrbo rastejo
veliko hitreje kot izdatki drzave in so dosegli Ze okoli 37% izdatkov izmed vseh izdatkov za
dolgotrajno oskrbo. Pomembno pa je tudi, da so izdatki, ki jih drzava namenja za to podrocje

manjsi kot je povprecje teh izdatkov v drugih drzavah OECD.

Navkljub ciljem in smernicam je lahko deinstitucionalizacija, v kolikor ne bo utemeljena na

filozofiji clovekovih pravic, nezadovoljiva in celo zlorabljajoca.

Pasti procesa deinstitucionalizacije v Sloveniji so v naslednjem:

Financni vidik

NRP 2014- 2015 daje slutiti, da drzavo skrbi predvsem staranje prebivalstva in poveéanje
stroskov za katere se pri¢akuje , da bodo zaradi staranja prebivalstva rastli.
Deinstitucionalizacijo ne sme voditi interes po zmanjsanju stroskov, temvec interes po

povecanju kvalitete Zivljenja vseh ljudi.

Iskanje nis za gradnjo novih institucij

-Se vedno se gradijo novi zavodi ali pa je nacrtovana njihova gradnja; domov za stare in
vecjih bivalnih enot (predlog graditve doma na Debelem Rti¢u za ovirane na obalno-kraski
regiji; gradnje domov za stare). Podatki vladne sluzbe za razvoj in evropsko kohezijsko
politiko kaZejo, da so bila sredstva v okviru evropskega sklada za regionalni razvoj (ESRR),
med leti 2007 — 2013 uporabljena za gradnjo ali obnove zavodov (na primer: Dom starejsih

obcanov Loski potok (1 mio EUR); Dom starejsih ob¢anov Slovenska Bistrica (4 mio EUR).




Ovire, ki jih predstavlja nefleksibilna zakonodaja
-ni se spremenil Zakon o druzbenem varstvu;
-potrebne so dopolnitve rigidne zakonodaje na podrocju Solanja in zaposlovanja;

-ni se spremenil zakon na podrocju podaljSane roditeljske pravice, itd.

Pomanjkljiva mreZa servisov v skupnosti in slaba kvaliteta obstojecih storitev

-uporabniki porocajo o slabih zdravstvenih storitvah in storitvah, ki jih opravljajo tim.
»varuhi«, »animatorji« in drugi profili; nova raziskava Tine Znidarsi¢ (magisterij, junij 2015) je
na vzorcu 184 starSev ugotovila, da so starsi z otroki z ovirami izijemno nezadovoljni s

strokovnostjo socialnih delavk/cev bodisi na CSD-jih bodisi v institucijah.

Ekonomski darvinizem
- ljudje morajo imeti moZnost za zaposlovanje in za druge oblike ekonomske varnosti, ne da
bodo dobro zZiveli tisti, ki si bodo uspeli zagotoviti ekonomsko varnost, drugi pa bodo

zivotarili.

Dolgotrajna skrb, ki se prenese na pleca Zensk
-institucije so Zenske deloma osvobodile skrbstvenega dela doma za ljudi, ki potrebujejo
dolgotrajno podporo in deinstitucionalizacija ne sme pomeniti, da bodo Zenske prisiljene

skrbeti za ovirane, ¢e tega ne Zelijo;

Ljudje z ovirami, ki se vrnejo domov v druZine, ki jih nocejo
-mnogi ljudje z ovirami so doma izkusili zlorabljajoce okolje in za mnoge pomeni vrnitev v

primarne druZine izpostavljenost nasilju, zanemarjanju in osamljenosti.

Slaba izobraZenost osebja z minimalno placo

-osebje v razli¢nih sluzbah v skupnosti mora imeti nova usposabljanja in supervizijo, s
katerima bodo osvojili nacela deinstitucionalizacije; v prihodnosti bodo to pogosto
migrantske delavke, ki morajo biti dobro usposobljene za razumevanje in implementacijo

nacel deinstitucionalizacije.




Deinstitucionalizacija je vedno tudi kulturno specifi¢na, saj je vedno kontekstualna, odvisna
od kulture, politike in od finan¢nih sredstev. A nobena deinstucionalizacija ni enostavna, v
resnici je najenostavnejsi model prav takSen kot ga imamo - institucionalni, a ker so

spoznanja o ¢lovekovih potrebah Sla naprej, je ta model prezivet.

Da bi se izognili slabim izidom deinstucionalizacije je potrebno poslusati pricevanja ljudi, ki
so ze kot mladi bivali v institucijah in so danes odrasli. Pri¢evanja ljudi z ovirami, ki so
preziveli institucije morajo biti poslusana in sliSana kot zgodbe pri¢, ki nas ucijo o tem,
kaksne socialne in zdravstvene sluzbe ne smejo biti. Pricevanje pa zahteva izraze
obZalovanja, ki ga morata izredi politika in stroka, ki sta bili odgovorni za izgubljena Zivljenja
ljudi v preteklosti, v spregi s tistimi svojci, ki so takSen sistem podpirali. Pricevanjem sledi
pomiritev - to je trdna obljuba in nacrt, da bosta politika in stroka gradili, razvijali in krepili
taksne sluzbe, ki bodo s konkretnimi metodami dela izkazovale spoStovanje dostojanstva
vsakega c¢loveka na glede na njegovo diagnozo ali oviro - dostojanstvo ljudem z ovirami in

njihovim svojcem.
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