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POVZETEK

Magistrsko delo je usmerjeno v raziskavo kakovosti zivljenja odraslih z intelektualno
oviranostjo, starejSih od 26 let, ki zivijo doma, na podro¢ju savinjske regije.
Raziskovalno delo izhaja iz socialnega modela in teorij na podrocju hendikepa,
predvsem pa vkljucuje glas ljudi z intelektualno oviranostjo, ki so imeli pri raziskavi
osrednjo vlogo. Osrednje mesto raziskave je namenjeno ljudem z intelektualno
oviranostjo, njihovemu vsakodnevnemu Zivljenju v domacem okolju, odnosu druzbe
do njih, njihovemu dozivljanju zivljenja doma, vkljucenosti v ozje in SirSe okolje,
odnosu s svojci, delu, prostemu €asu, materialnemu polozaju, partnerstvu, zdravstveni
problematiki, vlogi starSev in dostopu do storitev.

Naloga je razdeljena na tri vsebinska podroc¢ja. V prvem delu smo predstavili
teoreti¢na izhodiS¢a in izvedli primerjalno analizo glede na dognanja avtorjev, ki se
ukvarjajo s teorijo hendikepa. V drugem delu smo predstavili metodologijo. Naloga
zajema izdelavo instrumentarija za ugotavljanje stanja na terenu in potreb ljudi.
Osnova pri izdelavi instrumentarija, vpraSalnika je bil instrument za raziskovanje
potreb po dolgotrajni oskrbi. Ta instrument smo preoblikovali in prilagodili za izvedbo
intervjujev z ljudmi, ki imajo ovire v intelektualnem razvoju, z namenom priti do
odgovorov na vprasSanja, kaj bi ti ljudje potrebovali. Raziskava je potekala na terenu,
na domovih ljudi z intelektualno oviranostjo, kjer smo anketirali uporabnike in njihove
svojce. Skozi anketo, zgodbe in pogovore smo skupaj raziskovali zivljenjski svet
uporabnikov in njihovih starSev.

V tretjem sklopu smo predstavili rezultate, predloge in odprli razpravo. Posamezna
tematska podrocja, ki so vklju€ena v raziskavo, smo podrobneje razc¢lenili in izvedli
primerjavo z zgodbami ljudi, ki so sodelovali v intervjujih. Cilj naloge je iz zgodb
narediti vizijo potreb po dolgotrajni oskrbi doma, podpore v skupnosti v domacem
okolju, predvsem pa je smoter naloge oblikovati predloge, ki bi bili podlaga ukrepom
za izboljSanje Zivljenja ljudi z intelektualnimi ovirami, ki Zivijo doma. Raziskava je
zajela naslednje vsebinske sklope: oceno Zivljenja, oceno socialnega konteksta, oceno
zdravja, oceno tveganj in oceno sluzb.

Kljuéne besede: intelektualna oviranost, kakovost zivljenja, diskriminacija,
dolgotrajna oskrba, dezinstitucionalizacija, podpora v skupnosti.
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SUMMARY
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backgrounds, conducted a comparative analysis regarding findings of authors, who study the
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the preparation of the instrument, the questionnaire, was the instrument for the research of needs
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research took place in the field and in the homes of people with intellectual disabilities, where
I conducted surveys with users and their relatives. Through surveys, stories and conversations,
we researched the living world of users and their parents together.

In the third part, we presented results, suggestions and opened a discussion. Individual thematic
areas, which are included into the research, were thoroughly divided and we compared them
with stories of people, who participated in the interviews. The goal of the thesis is to listen to
the stories and prepare a vision of needs for long-term care at home, community support in the
domestic environment, but mostly to prepare suggestion that would present the basis for
measures to improve the quality of life of people with intellectual disabilities, who live at home.
The research included the following thematic sets: assessment of life, assessment of the social
context, health assessment, risk assessment and service assessment.

Key words: intellectual disabilities, quality of life, discrimination, long-term care,
deinstitutionalization, community support



KAZALO VSEBINE

1

TEORETICNT UVOD ..cuouuneumneenserenssnsesssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssassossassssssssssssssssassssses 1
1.1 Ljudje z intelektualno OVIranoStjO ........c.ceecieeeiiieeiiiie et 1
1.2 DruZzbena umescenost ljudi z intelektualnimi ovirami .........c.ccoeceeveevieneencniieneenennne. 3
1.3 Poimenovanja in v1oga JEZiKa.........c.ccccuiieiiiieiiieeiieeeeee e 5
1.4  Diskriminacija ljudi z intelektualnimi OVIrami..........cccoueeeeveeeieieeniieesie e eevee e 9
1.5 Kakovost zivljenja ljudi z intelektualnimi ovirami ...........ccceeeevveeecieeecvieencrieeeree e 12
1.6 VI0ZA ATUZINE ..ottt sttt 18
1.7  Vsakdanje zivljenje ljudi z intelektualno oviranostjo...........ceeeeverveneeieneeneesennnne 21

L.7.1 PLOSH €S weetientieiieeiieieee ettt ettt sttt ettt et st e bt et eeae e bt e b saeen 21
1.7.2  Izobrazevanje in delO ........ccccuieiiiiiiiiiiieiieeiiecie ettt e eve e 24
1.7.3  SOCIAING MTCZA ....ovveniiiiiiiieiieiie sttt sttt ettt sttt e b e e seeens 25

1.7.4  Podporna infrastruktura.............cccueeeiiiieiiie e e e e 27

L.7.5  PaAITNEISTVO..coiiiiiiiie ettt ettt e et e e e e sanee s 28
1.8 Proces deinstitucionaliZaCije. ........eeveruirruirieniiiienierieeieeteee ettt 28
1.9 OIS TREIJC. e euteeueieniieeiie ettt et ettt e st e e st e et e e s e e enbeesateenseessteenseessbeenseesnaeenseennneans 35

OPIS PROBLEMA .....couuiniininnuinsenssnssssssasssssssssssssssssasssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssasssssses 38
2.1 Raziskovalna vPraSanja .........cccceeeeviriiniiiinieeeeeeee et 38

METODOLOGIJA ..uoouirrririnuinriciesesssnssisssssississssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 39
3.1 Namen in Cilji TaZiSKAVE ....c.ooiiiiiiiiiiiiiie ettt 39

3.1i] NAMEI ottt et st ettt 39

312 CHLJiuiiiiieeeee ettt 40
3.2 Vrstaraziskave, model raziskave in spremenljivke...........coccoevoiiiiieniieniienieeienis 41

3.3 Merski instrumenti in Viri podatkov .........ccoeeeiiiiiiiieiiiieeeeee e 42



3.4 Populacija in VZOTCEINJC.....ccuuieiieriieeiieriieeieeeiieeteestteeteesteeeseesssesseesseeenseesseesseesseeans 43

3.5 Obdelava in analiza podatkoV.........cceevieiiiieriieiiierie et ees 45
4 REZULTATI - SKRBNIKI 48
O N O 1153 1 T: 74 A 4 1<) 1 - ISR 48
.11 ZAVEENGSKE SIOZ ..o 48
4.1.2 VICANOLE ..ottt ettt ettt eaaeas 49

O I | 1« HP SRS 49
4.1.4  Zaznavanje in staliS€a druZbe...........ocoviriiiiiiiiiinice e 49
4.2 Ocena socialnega KONtEKSta.........cceeeiieiiiiiieiiecieceecee e 51
4.2.1  Socialna Mreza druZEeNJC........cc.evveerueerieeiiieriieeiienreeteeneeereessresseessreeseessseensees 51
4.2.2  Neformalni viri, SAMOPOMOC........cccveerieriiieriieeirierieeiieneeereensreeseesseeeseessseesees 51
4.2.3  Delo, ZapoSIiteV, ProStl CaS.......cvvieiierieriiiereeeiierieesieeseeereeseeeseeseeeebeessneensees 52
424  Aktivnosti doma in ZaPOSIItEV ......c..eeeiiiieiiieeiiiecie et 53
4.2.5  Materialni POlOZa] ....cceevueriiriiiiiiieieeieeeeee s 54
4.2.60 STANOVANJC ..ottt ettt sttt ettt ettt st s bttt et sbe et st sbe e b enees 55
427 VAINIOST ettt ettt e ettt ettt e e nans 55

L N O 115 1 ;14 2 7 SRR RRUUSRPRR 56
4.3.1  ZdravsStVeno STANJE.......c.ceerevieeriireeriieerieeesieeesreeeseteeesreessreessreeaseeesseesssseeennnes 56
4.3.2  SKID Z8 ZATAVI@ ..eeeiiiieiie e 57
4.4 OCENA EVEZAN] ..eeeuvveeeirieeeiieeeieeeeieeessteeessteeessaeeessseeasseesssseeassseesssseessseesssseeessseeessseeenns 58
4.4.1  Sprejemanje OdIOCIEEY ......cceviuieriiiiiieiie ettt et 58
4,42 VIS tVEZAN] touveeiiiieiieeieeiie et ettt siee et et e et e e teeesteesateenbeesseeensaenseeenbeenseeenseas 58
4,43 7aZNAVANJE tVEZAN] .c.ueiiiiiiiieeiieiieeieeeieeeteesiteeteesteeebeesateebeestaeebeennaeenbeensaeenteas 59

444  RavNaNje S tVEZANTT ..ecvuireriieeiieeeiiieesieeesreeesereeessaeeessreesssseessseessseeessseesssseesnnnes 60



=)

8

9

4.5 OCENA SIUZD ...t st
4.5.1  VISEE STUZD .. e
4.5.2 OCENE SIUZD ... e

4.6 ZeLJE, POLIEDE ...
4.6.1  Potrebe po sluzbah, storitvah ...........ccccceieiiiiiiiiecieeeeeee e

REZULTATI - LJUDJE Z INTELEKTUALNO OVIRANOSTJO

5.1 OCENA ZIVIJENJA ..eoeviiniiieiiieiieeie ettt ettt ettt e et e e b e e saaesnbeesaeeenbeenseeensaennaeans
501 ZAVIENISKI SIOZ..viivieeeieeeeeeeeeeeeeeee et
512 VICANOLE ..ottt sttt ettt ettt be et enbesaeens
5.1.3  StIKE V OKOLICT ettt sttt

5.2 Ocena socialnega KONtEKSta.........c.eevuieriiiiiiiiiieiieciie ettt sane e
5.2.1  Socialna mreza, drUZENJC........cccuierrierieeiieeiierie et ereeereeseeeteesteeeseessreesaesaneens

5.3 Neformalni VIrli POMOCE ...ccuveeeiurieiiiieeiiieeciieeeieeeeieeesveeesveeesaaeeeeraeeesaeesseeesaseeessseens

54 OCENA ZATAVIA ...ttt sttt sttt e

5.5 OCENA SIUZD ..ottt saaeea

5.6  Sprejemanje odloCiteV iN 0CENA TVEZAN] .....ovveeviriiiniieiiriienieeieeieesieeee st

5.7 Z@1JE, POIEDC ...t

Razprava.......eecneeecneennne

SKLEPI......oevuervuennenannes

Predlogi....ccccceeevuercnnnccnnnnee

UPORABLJENA LITERATURA .....couuiitinrirnnenneessnecsnecssnssssesssesssssssssssssssssassssssssases

10 PRILOGE .uiiniitinnienninnennnninssennessnsssesssessssssesssessassssssssssssssssssessassssssssssasssassasssassaes

10.1 VpraSalnik 1N INEETVIUJT c.vveeeeueeeeiieeeiie ettt e e et e e st e e sseeesebeeennee s

10.1.1  Vprasalnik skrbniki ........ccoeeviiiiiiiiiiiiicieceecee e

62

62

62

63

63

64

64

64

65

65

66

66

67

76

79



10.1.2  Vprasalnik uporabniki..........ccoccieiiiiiiiiniiiiieieeiee e 95

10.1.3  Intervjuji SKIDNIKI ..c..eeviiiiiiiiiicie e 106
10.1.4  Intervjuji UPOTabniKi......ccciieriieeiieiieeieeiie ettt ettt te e e seeeensees 175
10.2 Odprto KOdiranje INteTVIUJEV ........eevueeriieiieeieeiie et eiie et esieeeaeesaeeebeeseaeeseesaeeans 229
10.2.1 Odprto kodiranje intervjujev skrbnikov ..........cccccveeviieeiiiiciieecieecee e 229
10.2.2  Odprto kodiranje intervjujev uporabnikov..........cccceeveeeciiieeciiiesiieecee e 300
10.3 O5SNn0 KOITanje INETVIUJEV .....ccuvieeieiieeiieeeiieeeieeeeieeeeteeeereeesreeeseseeeseseeesnseeennnes 347
10.3.1 Osno kodiranje intervjujev skrbnikov ..........cccceceviiniriiniiininiiniinieceecee 347
10.3.2  Osno kodiranje intervjujev uporabnikov..........cccceereeeieeriienieenieenieeieesee e 357
10.4  Navodila za izvedbo ankete ..........cccoovierieiiiienieieeeeeeeeeee e 380
10.5 DIOPIST ettt ettt ettt ettt ettt e ettt ettt e et eetbeebaesaaeenbeensaeebeennseens 382
10.5.1 DOPIS Za ATUZINE.......ccouieeiieiieeiiieieeete ettt ettt eee et esaeebeessaeesseesseeenseas 382



SEZNAM KRAJSAV

CSD — center za socialno delo

CUDV - center za usposabljanje, delo in varstvo

DI — deinstitucionalizacija

EU — Evropska unija

HOPS — hitra ocena potreb in storitev

IO — intelektualna ovira

IVO — institucionalno varstvo odraslih

KPLO — Konvencija Zdruzenih narodov o pravicah ljudi z ovirami
MDDSZ — Ministrstvo za delo, druzino, socialne zadeve in enake moznosti
MDR — motnje v duSevnem razvoju

MIZS — Ministrstvo za izobraZevanje, znanost in §port

MZ — Ministrstvo za zdravje

NVO — nevladne organizacije

OECD — Organizacija za ekonomsko sodelovanje in razvoj
PSVZ — posebni socialno varstveni zavod

RS — Republika Slovenija

STSK — stanovanjska skupina
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ZDZDR — Zakon o dusevnem zdravju

ZUQOPP — Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
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1 TEORETICNI UVOD

1.1  Ljudje z intelektualno oviranostjo

Ce se vprasamo, kdo so ljudje z intelektualno oviranostjo, lahko odgovorimo s
preprostim odgovorom, so ljudje kot vsi ostali. Ljudje z intelektualnimi ovirami so
ljudem brez tovrstnih ovir podobni bolj, kot pa se od njih razlikujejo. Njihove potrebe
niso posebne. Imajo Zelje, interese, tezave, s katerimi se sreCujemo vsi ljudje in
nikakor niso posebne. Ljudje z intelektualnimi ovirami so raznolika, raznovrstna
heterogena skupina posameznikov, vsak od njih ima svojo zivljenjsko zgodbo, svoje
zelje, cilje, svojo osebnost, svoja Sibka in moc¢na podroc¢ja. To dejstvo je osnova za vse
izvedene utemeljitve in teorije glede enakosti, pravic, temeljnih svoboS$¢in in
umescenosti ljudi z intelektualnimi ovirami v druzbi. Ti ljudje so med nami, so del

nas, druzbe, raznolike in pisane mnozice ljudi.

Vzroki za intelektualno oviranost pri ljudeh so razli¢ni, tako kot so razli¢ni vzroki za
vse oviranosti. Nekateri se z oviranostjo rodijo, nekateri jo pridobijo, lahko je
posledica nesrece ali bolezni, lahko je podedovana. Razli¢ni avtorji in stroke
opredeljujejo intelektualno oviranost kot skupek omejitev, ki se nanaSajo na znizano
funkcioniranje c¢loveka, povezano s psiholoSkimi entitetami (IQ, komunikacija,
socializacija, samostojnost, spomin ipd.), pri ¢emer nastajajo in so tudi nastajala v
zgodovini razli€na poimenovanja, ki so odraZala odnos druzbe do teh ljudi. Posamezne
stroke uporabljajo razlicne pristope in sistematike pri razvr$€anju intelektualne
oviranosti v razli¢ne skupine glede na entitete in njihove bolj ali manj merljive
atribute. Pravna, medicinska, pedagoSka stroka uporabljajo svoje sisteme razvr§¢anja
— taksonomije ter posledic¢no lepijo ljudem nalepke, oznake in diagnoze. Formalno
razvr§canje, sistematiziranje lahko vodi v fizi¢no, to pa v diskriminacijo in segregacijo
ljudi. Goffman (1963) ta proces opredeljuje kot proces prepoznavanja in dojemanja
ljudi s stigmo, kot ljudi z nezeleno drugacnostjo, ti ljudje so lahko tarca spektra
negativnih odzivov okolja in druzbe, nasilja, izklju¢enosti in omejitev. Tako dozivljajo
omejitve in izkljucenost pri zaposlitvi, izobrazevanju, mobilnosti, komunikaciji,

poslovnih razmerjih in odnosih v vsakdanjem Zivljenju.

Ljudje z intelektualnimi ovirami sodijo med druzbene skupine, ki so podvrzene

diskriminacijam. Pri njih se pojavlja veckratna ogroZenost in veckratne diskriminacije



v vseh obdobjih njihovega Zivljenja od rojstva naprej. Zivljenjske zgodbe ljudi z
intelektualnimi ovirami pri¢ajo o zivljenjih, ki so stigmatizirana, usmerjena,
izklju¢ena, omejujoa v vseh obdobjih njihovega zivljenja od rojstva napre;j.
Zivljenjske zgodbe ljudi z intelektualnimi ovirami pri¢ajo o Zzivljenjih, ki so
stigmatizirana, usmerjena, izklju¢ena, omejujoca, nadzorovana, zatirana. Institucije
ter ozje in SirSe druzbeno okolje v zivljenjskih zgodbah ljudi z intelektualnimi ovirami
nastopajo v vlogi totalnega nadzora, omejujocega zaScitniStva, reprodukcije
nepravic¢nosti in zatiranja, predvsem pa delujejo omejujoce in izklju¢ujoCe, v mnogih
situacijah nezavedno, kot posledica druzbene kulturne konstrukcije, ki pogojuje

ravnanja in pricakovanja SirSega in ozjega druzbenega okolja v katerem zivijo.

Pomemben dejavnik v zZivljenju ljudi z intelektualnimi ovirami poleg globoko
ukoreninjenih predsodkov in diskriminacij v druzbi predstavlja tudi odvzem opravilne
sposobnosti dolo¢enim kategorijam oviranosti, omejen ali onemogocen dostop do

denarja izobrazevanja in dela.

Ljudje z intelektualno oviranostjo imajo v zivljenju omejene moznosti za samostojno,
neodvisno zivljenje. Nekateri zivijo v institucijah, nekateri v domacem okolju, drugi
pa zivijo kombinirano Zzivljenje, razpeto med domacim okoljem in institucijami v
razliénih Casovnih intervalih glede na Zivljenjsko obdobje in podporo domacega
okolja. Izbir ni veliko. Na institucionalnem podro¢ju so moZnosti vkljucitev v
institucionalne storitve v obliki VDC ali CUDV, Zzivljenje v domacem okolju je

pogosto vezano na podporo oZjega domacega okolja.

Njihova zelja je ziveti zivljenje izbir in moZnosti, kot ga imajo ljudje brez ovir. V tem
oziru so mnogi avtorji opozorili in ugotovili spremembo paradigem. Susan Wendell
postavlja v ospredje pomembnost diskurza dostopnosti in sposobnosti namesto pojmov
neodvisnost in integracija. V ospredje postavlja dejstvo, da nekateri ljudje z ovirami
ne morejo ziveti popolno samostojno zivljenje, saj so mo¢no odvisni od podpornega
osebja, skrbnikov, negovalcev, asistentov. Nekateri ljudje z ovirami zavracajo
postopek integracije v druzbo, ki ni ovirana. Ljudje z ovirami niso homogena skupina
brez razlik. Kot omenja Rutar, so vsi ljudje v druzbo ze integrirani. V tem kontekstu
je starejSe poimenovanje integracije nadomestil novejs$i termin inkluzija, vkljucenost,
avtor poudarja, da so vsi ljudje v druzbo ze vkljuceni, integrirani. Sam koncept

vklju€enosti, integracije je brezpredmeten, avtor poudarja pomen enakopravne



vkljucenosti in pravicne druzbe. Vkljucenost v neenakopravno druzbo ne resuje stanja
neenakosti oviranih ljudi (Rutar, 2017). Ljudje z intelektualnimi ovirami sodijo med
najbolj marginalizirane skupine ljudi z ovirami, ki hkrati redko sodelujejo v

druzbenem diskurzu, o ¢emer piSe Krstulovi¢ (2019).

1.2  Druzbena umescenost ljudi z intelektualnimi ovirami

Pojem druzbena neumescenost, izklju¢enost oziroma marginalizacija je pojem, ki se
uporablja za oznacevanje socialne prikrajSanosti in nazadovanje ljudi na obrobje
druzbe, pomeni nesprejemanje ¢loveka ali skupine ljudi s strani druzbe. Govorimo tudi

o druzbenih enakostih oziroma neenakostih.

Kljub temu da druzba posameznika izkljuci zaradi hendikepa, hendikep in oviranosti,
povezane z njim, ostajajo dejstvo, tako kot je dejstvo, da smo ljudje razli¢ni in enaki
hkrati, odvisno od primerjalnih kriterijev, ki jih lahko postavljamo v neskonc¢nost in
so mnogokrat produkt druzbenopoliti¢nih virov z zelo omejenimi cilji in nameni.
Dejstvo je, da imajo ljudje z intelektualnimi ovirami enake potrebe kot ljudje brez
intelektualnih ovir, to so potrebe po varnosti, socialnih stikih, izobrazevanju,
bivaliS¢u, sprejetosti in ljubezni, imajo svoje zivljenjske vizije in cilje. Prav tako je
dejstvo, da se lahko z intelektualno oviranostjo soo¢a med 1% in 3 % vseh ljudi (Zveza
sozitje, b.d.). Vzroki so lahko prirojene oviranosti, bolezni ali poSkodbe. Socialna

stroka si prizadeva, da bi v ospredje postavila cloveka, ne oviranosti ali diagnoze.

Ce pri poimenovanju posameznika uporabljamo medicinska, pedagoska, psihiatricna
in druga poimenovanja, ki oznacujejo stanje okvare ali oviranosti, potem osebnost
¢loveka skréimo na poimenovanja, ki mnoZico identitet, ki jih ima vsak ¢lovek, skrcijo

na eno samo identiteto, to je identiteto, ki predstavlja njegovo oviranost.

Prizadetost ali hendikep je pojav, katerega ucinki se izrazajo vec¢dimenzionalno,
vecplastno in so povezani s SirSim druzbenim kontekstom. Hendikep je s perspektive
socialnega modela pojav, ki se pojavlja kot proizvod druzbenega vrednostnega
sistema. Socialna perspektiva umesS€a oviranost zunaj posameznikovega telesa na
raven druzbe. Hendikep je Casovno omejen, ponavljajo¢ se proces. Tako kot se
spreminja druzba, se spreminja tudi konstrukt hendikepa, kar lahko opazimo v

spreminjajo¢em se terminoloSkem izrazoslovju besed, ki izrazajo stanja hendikepa.



Hendikep je lahko oznaka za stanje ¢loveka, ki je vidno ali nevidno (gibalna oviranost,
intelektualna oviranost ipd.). Oviranost je lahko druzbeni produkt, druzbena
konstrukcija, ki temelji na dolocenem stanju cloveka ter deluje na ve¢ ravneh —
druzbeni, psiholoski, simbolni, ekonomski ravni (Zavirsek, 2000). Stanje oviranosti
hendikepira, omejuje, onemogoca, stigmatizira, segregira, diskriminira, naredi ¢loveka

invalidnega ali nemoc¢nega, ga onesposobi.

Ljudje z intelektualno oviranostjo se v vseh zivljenjskih obdobjih srecujejo s procesi
veCkratne marginalizacije in diskriminacije. Ob rojstvu otroka z intelektualno
oviranostjo je mogoce zaznati pesimizem in negativen odnos okolja (Ceglar, 2005).
Matere z izku$njo poroda otroka z intelektualno oviranostjo porocajo o neustreznem
odnosu medicinskega osebja. Obdobje po porodu je z vidika starSevstva raziskano s
strani razli¢nih avtorjev, ki to obdobje delijo v razliéne faze. Kasneje v predSolskem
obdobju poteka segregacija z usmeritvijo otrok z intelektualnimi ovirami v razvojne
oddelke — predSolske oddelke s prilagojenim programom, ki so ponekod organizirani
kot enota rednega vrtca, ponekod pa so popolnoma loceni od ostalih otrok.
Nadaljevanje Solanja lahko poteka po posebnem ali prilagojenjem programu, ki sta
prav tako bolj ali manj podvrzena segregacijskim pristopom. Prostori so pogosto
fizi€no lo¢eni oziroma odmaknjeni od ostalih ucencev. DruZzbene neenakosti in ovire
oviranih doloci okolje, ki deluje po merilih in normah »normalnih« in »normalnega«
pogosto na nacin generaliziranega aksioma — sodbe, ki se jo sprejema brez dokazov.
Kot ugotavlja Kuhar (2009), obstaja hierarhizacija invalidnosti. To pomeni, da
posamezne oviranosti niso obravnavane enakovredno, ljudje so posledi¢no zrtve
diskriminatornih praks na razli¢nih podro¢jih. Ljudje s teZavami z duSevnim zdravjem
ali ljudje z intelektualno oviranostjo dozivljajo vi§jo stopnjo diskriminacije kot
gibalno ovirani (Kuhar, 2009, str.93). Naceloma velja tudi povezava znotraj skupin,
vecja kot je oviranost, vecja je stopnja izklju¢enosti. Ko govorimo o druzbeni
umescenosti ljudi z intelektualnimi ovirami, lahko zasledimo fenomene dvojnosti,
loCenost formalnih od dejanskih pravic in stanj. Vecini ljudem po svetu, tudi ljudem z
ovirami, so priznane in pravno formalizirane ¢lovekove pravice, vendar pa je realnost,
da v vecini nimajo dejanskih clovekovih pravic, formalni akti v praksi ne delujejo, Se
vec, ljudje, ki niso ovirani, jim ne priznavajo osnovnih pravic, druzbeni sistemi jim na

formalni ravni pravice priznavajo, v praksi pa mnogi doZivljajo institucionalizirano



nasprotje. Formalna svoboda se zaklju¢i in konca v institucionalnih praksah
segregiranja, omejevanja in diskriminacije. Priznavanje pravice do zivljenja, do
skupnosti pomeni ljudem omogociti, da zivijo v skupnosti in dostopajo do javne sfere
in storitev. Zivljenje in vkljudenost v skupnost sta tesno povezana z drugimi
¢lovekovimi pravicami na podrocju enakosti, nediskriminacije, integritete, svobode
izbire, svobode gibanja, avtonomije, zasebnosti. Ziveti in biti vkljuéen v druZbo
pomeni biti sposoben sodelovati v tistih aktivnostih, ki so na voljo in jih uporabljajo
ljudje v skupnosti. Za vec€ino ljudi brez ovir pomeni biti del skupnosti nekaj

samoumevnega, o tem niti ne razmisljajo.

1.3  Poimenovanja in vloga jezika

Jezik je medij, prenaSalec stigme (Goffman, 1963, str. 153). ZavirSek (2009) opozarja
na relacijo hendikepa in kulturne travme; v tej relaciji ima jezik vlogo prenasalca
travme v druzbenih procesih. Jezik ne prikazuje realnosti, skozi osebno dojemanje
govorcev projicira realnost, ki je tem bolj otipljiva, ¢im vecja je skupina ljudi, ki jo
projicirajo. Realnost, fizicni objekti in medsebojni odnosi dobijo pomen s
poimenovanjem, z jezikovno intervencijo. Poimenovanja, jezik, razmerja med jezikom
in mocjo ter jezikovne ovire dokazujejo, da je razlicne osebne in druzbene izkusnje
intelektualno oviranih ljudi teZko ubesediti z enozna¢nim izrazom, ki bi bil splosno
druZzbeno sprejet tako v strokovnih krogih kot v oZjem in Sir§em zivljenjskem okolju
¢loveka z oviranostjo. V Sloveniji ni sploSnega dogovora v izrazoslovju, ki oznacuje
ljudi z intelektualnimi ovirami. Posamezne stroke uporabljajo svoje izraze, kar prica o
razli€nosti perspektiv, obravnav in pristopov, namenjenih ljudem z intelektualno
oviranostjo. Tako se v povezavi z ljudmi z intelektualnimi ovirami v pravu uporablja
izraz invalidi, v pedagoski stroki izraz posebne potrebe, v psiholoSki motnje v
dusevnem razvoju, na medicinskem podro¢ju duSevna manjrazvitost ipd. Uporabo
takSnega izrazoslovja lahko interpretiramo kot osredotocanje na fizicne - telesne in
psihi¢ne - mentalne lastnosti, ne da bi upoStevali druzbene vplive in posledice. V
pedagoski in pravni stroki se v razliénih poimenovanjih pogosto pojavlja izraz
poseben, ki nakazuje na segregacijske in diskriminatorne pristope posameznih strok
do ljudi z ovirami. Pogosto so diskriminatorna pravna poimenovanja v ozki navezi s

pojmi in koncepti, ki so znadilni za institucionalna okolja. Primeri taks$nih



poimenovanj so Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami, vodenje, varstvo in
zaposlitev pod posebnimi pogoji, poseben program vzgoje in izobrazevanja, posebne
oblike institucionalnega varstva, usposabljanje po posebnem zakonu. Razlicna
poimenovanja in njihovo nenehno spreminjanje dokazujejo dinamiko sprememb
politicnih in strokovnih konceptov. Spremenljiva histori¢na dinamika pomenov in
izrazoslovja, nakazuje da hendikep ni nekaj naravnega, temve¢ da gre razultat
druzbeno pogojenega proicesa, za druzbeno konstrukcijo, produkt, umeten in ne

naraven pojav (ZavirSek, 2000).

Besede invalid, ¢lovek s posebnimi potrebami, imbecil ustvarjajo oviranost, hkrati pa
vsako novo poimenovanje zaklju¢i uporabo predhodnega poimenovanja ter doda nove
vsebine novemu poimenovanju. ZavirSek (2010) ugotavlja ponavljajo¢o in
spreminjajoco se znacilnost hendikepa, kar vpliva na negotovost med strokovnjaki, ki
so vkljuceni v razli¢na podroc¢ja hendikepa, hkrati pa ponavljajo¢a se znacilnost
konstruira normo, ki hendikepirane ljudi obravnava kot odklon od norme. Danes je v
zahodnih kulturah priblizno 10 odstotkov populacije oznaceno z eno od etiket, ki

zaznamujejo prizadetost (ZavirSek, 2000).

Vloga jezika pri opisih in procesiranju ljudi s hendikepom je najbolje prikazana v
jezikovnih izvleckih — strokovnih definicijah ovir, ki se razlikujejo glede na stroko, ki
definira hendikep. Definicije razli¢nih strok, ki ne izhajajo iz socialnega modela,
opredeljujejo ljudi z intelektualnimi ovirami glede na primanjkljaje, pomanjkljivosti,
motnje, ovire in okvare po razli¢nih stopnjah, lestvicah, kategorijah, podro¢jih. TakSne
perspektive, omejene na ozke kategorije razvr$canja, so usmerjene k taksonomicni
ureditvi in razporeditvi ljudi, ki si jith podrejajo stroke z namenom vzpostaviti

navidezen red, sistematiko in metodologije procesiranja teh ljudi.

PedagoSke definicije intelektualne oviranosti se osredotoc¢ajo na omejitve, ki jih
ugotavljajo na podlagi testov. Lacen (2000) navaja, da je oseba z intelektualno oviro
oseba, ki pri testiranju doseze nivo, ki nakazuje odmik od vrednosti, ki so znacilne za
ljudi brez ovir na naslednjih podroc¢jih prilagoditvenega vedenja: pri komunikaciji, pri
izvajanju skrbi za samega sebe, pri domacih opravilih, na podroc¢ju funkcioniranja v
okolju, na podro¢ju funkcionalnega akademskega znanja, na podro¢ju samousmerjanja,
zdravja in varnosti, prostega ¢asa, dela in zaposlitve ter socialne vklju¢enosti v druzbo.

Vidimo, da se definicija opira na instrument testiranja, ki predstavlja izlo¢itveno sito.



Testiranje pokaZe, kdo je normalen in kdo ne. Zivljenje, ujeto v trenutek testa, oviro
utrdi ali ovrZze, naredi ¢loveka normalnega ali nenormalnega, oviro potrdi in jo
transformira v posebno, nepremagljivo oviro, ki v trenutku postane predmet definicij

in strokovnih obravnav ter nadaljnjih klasifikacij, etiketiranj.

Govor, jezik, komunikacija so pogosto toris¢e druzbenih moci, praktien prikaz
diskriminatornih praks. Pri ljudeh z intelektualno oviranostjo velja opozoriti na
dejstvo, da njihovo stanje oviranosti posledi¢no vpliva na odsotnost diskurza, glasu,
posledi¢no odpora proti diskriminatornim praksam in neenakosti, kar vpliva na njihov

podrejen polozaj.

Krstulovi¢ (2019) navaja vpliv pokroviteljskega govora kot enega izmed dejavnikov,
ki posledi¢no vplivajo na izgubo moci in podrejenost ljudi z intelektualnimi ovirami.
Ugotavlja, da je bistvena spoStljiva, jasna, odgovorna komunikacija, ki ne vsebuje
predpostavk o njihovih napacnih predstavah ali zmotah. Tak$na komunikacija je tudi
bistvena pri preprecevanju v procesih zlorab ljudi z intelektualnimi ovirami. Kuhar
(2009) ugotavlja, da so izrazi z negativnim sporocilom, ki so oblika verbalnega
izkljuCevanja, izhodisce fizi¢nih oblik nasilja. Opozarja na Sirok domet negativnih
oznacevalnih izrazov, ki nastopajo v vlogi posrednega izkljucevanja ljudi v primerih,

ko stigmatizirana identiteta ni vidna.

Menimo, da je treba vlogi in pomenu jezika nameniti bistveni poudarek. Bistvena

podrocja, ki jim velja nameniti pozornost, so:

1. Enotno razumljen pomen besed. Sele enotno razumljen jezik omogo¢a enoten
druZzbeni konsenz glede prepoznave klju¢nih vsebin v preteklosti, sedanjosti in
prihodnosti na podro¢ju hendikepa. V situaciji, ko razli¢ne druZzbene skupine
govorijo svoj jezik, konsenz ni mogo¢. Brez druzbenega dogovora vseh kljuénih
druzbenih sistemov tako korenit prehod, kot je deinstitucionalizacija, ne bo
mogo¢. Razli¢no tolmacenje privede do napacnih prevodov in posledi¢no
razumevanj, ki se odrazajo v druzbenih odnosih. V Sloveniji smo prica
Stevilnim neustreznim prevodom in poskusom prevodov, ki so zgresili svoj
namen in bistvo. ZavirSek (2015) navaja primer Konvencije o pravicah
invalidov kot primer napacnega prevoda Konvencije Zdruzenih narodov o
pravicah ljudi z ovirami (KPLO). Omenja napacen prevod, ki zgresi koncept,

kar vodi do napacénih interpretacij in posledi¢no vsebinskih pomanjkljivosti.



2. Obseg in moc¢ jezikovnih pomenov. Pomenoslovno posamezni izrazi zajemajo
razlicne druzbene skupine in v njih izrisujejo razli¢ne predstave, pomene in
ucinke. Besede lahko krepijo ali odvzemajo moc¢ razlicnim skupinam v
razlicnem obsegu. Primer besedne diskriminacije, ki je hkrati konceptualno in
vsebinsko povsem neustrezna ter je hkrati v Siroki rabi, je beseda invalid.
Beseda je trdno usidrana na razli¢nih podroéjih ter v splosno zavest ljudi, v
svoji pomenskosti in rabi je izrazito neustrezna ter sproza vecplastna negativna
sporocCila. Konkretno slovenski pravni sistem z uporabo te besede izkljucuje,
diskriminira ljudi s tezavami z duSevnim zdravjem. Podoben primer lahko
zasledimo pri uporabi besede olimpijada, kjer prihaja do razlik na semioti¢ni
ravni pri uporabi besede v kontekstu drusStev in organizacij, ki organizirajo
Sportne aktivnosti za ljudi z ovirami, kjer zasledimo izraz olimpiada v
kontekstu specialna olimpiada. Semioti¢no neskladje ene crke, olimpijada —
olimpiada, se odraza v pomenoslovni drugaénosti, v stigmatizirani besedi,
izrazu, imenu, ki nakazuje locevanje, segregiranje ljudi na olimpijce in
olimpice. Beseda ima tudi arhaicen prizvok, saj se je dejansko do prve polovice
20. stoletja pisala brez veznega j, Ceprav se je izgovarjala enako kot danes. Proti
koncu prejSnjega stoletja pa se je pric¢el uporabljati zapis z veznim j, kar je v
uporabi Se danes in ga navaja Slovenski pravopis iz leta 2001 ter druga izdaja
Slovarja slovenskega knjiznega jezika (Jezikovna svetovalnica, b.d.). Arhaizem
v kontekstu diskriminacij in nasilja je viden tudi v izrazih, ki izhajajo iz
nekaterih strok in so bili del strokovnega izrazoslovja (primer psiholoskih in

medicinskih razvr§c¢anj ljudi z intelektualno oviranostjo v preteklosti).

3. Vpliv jezika. Stevilne raziskave &loveskih relacij odkrivajo vpogled v razli¢na
razmerja, ki nastajajo, ko ljudje uporabljajo besedno komunikacijo. Clovek je
simbolno bitje, z rabo jezika nastajajo nova razmerja, razumevanja,
razmi$ljanja, zaznavanja, kar je zelo pomembno za razumevanje hendikepa.
Razumevanje vseh dimenzij besednih simbolik omogoca globlji vpogled v
naravo razmerij in druzbene zakonitosti, tako spontane kot razumske. Besede
so generatorji akcije in ni vseeno, katere besede uporabljamo, hkrati pa

ustvarjajo prostor, svet, ki ga dojemamo na nacin, kot ga opisujejo, izrazajo.



Analiza jezika, govora nam omogoca Sirok prostor analiz, raziskovanj in refleksij.
Lahko je sredstvo v boju za svobodo in socialno pravicnost. Jezik in govor ne
pogojujeta obstoja misli ampak omogocata njen prenos in razvoj. Funkcija jezika
in govora kot prenasalca misli ima moc¢an druzbeni podstat. Jezik je kreator druzbe,
tako njenega pravi¢nega kot nepraviénega dela. Mesl (2016) ugotavlja, da je v
praksi socialnega dela klju¢no kaj in kako govorimo. To misel lahko razvijemo in
jo generaliziramo zunaj okvirov socialnega dela. Mo¢ besed je lahko mo¢

ustvarjanja, moc¢ enakosti in spoStovanja, njihov uc¢inek pa je lahko ravno obraten.

1.4  Diskriminacija ljudi z intelektualnimi ovirami

V kontekstu razprav o enakosti, ranljivih skupinah, ¢lovekovih pravicah je izraz
diskriminacija eden od najbolj pogosto uporabljenih izrazov (Kuhar, 2009, str.13).
Izvoren latinski izraz pomeni medsebojno locevanje, lo¢evanje med razlicnimi
opcijami, pomeni tudi imeti preferenco pri izbirah ne glede na osebo ali predmet.
Sodobno pojmovanje tega izraza je negativno ovrednoteno kot nedopustno locevanje,
razlikovanje. V praksi poznamo tudi pozitivno diskriminacijo, ki je pogosto v uporabi
v obliki zacasnih ukrepov, ki so namenjeni zagotavljanju ugodnejSega polozaja
ranljivim skupinam. Gre torej za nekakSen korektiv, ki skuSa nevtralizirati neenako
stanje razlicnih skupin (primer je politika aktivnega zaposlovanja tezko zaposljivih
ljudi). V primeru pozitivne diskriminacije govorimo torej o izjemi, ki ima pozitivni
znacaj in ucinek. Ne glede na izjeme pa je vecina vplivov, ucinkov in posledic
diskriminacij negativnih za ljudi, ki so diskriminirani pa naj bo to posameznik ali
skupina. Kuhar, 2009, str.13 uporablja za diskriminacijo/razloevanje izraz praksa
neenakosti. Pojavne oblike diskriminacij so mo¢no povezane s pripadnostjo dolo¢enim
druzbenim skupinam, ki jih povezujejo osebne okoliS¢ine v naSem primeru je ta
okoliS¢ina intelektualna oviranost in z njo povezane posledice, situacije. DruZzbene
prikrajSanosti in diskriminacija ljudi z intelektualnimi ovirami potekajo vecplastno,
vecCkratno na ekonomski, socialni, kulturni in simbolni ravni. Pojavnost diskriminacij

lahko zaznamo na razli¢nih podroc¢jih zivljenja in dela ljudi.
ZavirSek (2000) navaja naslednje vrste diskriminacije in njihove znacilnosti:
e FEkonomska diskriminacija se pojavlja kot:

o izkljucenost iz placane zaposlitve,



vzpostavljanje vzporednih oblik trgov dela za ljudi z ovirami, ki imajo lastnosti
prekarnih oblik dela,

nizki dohodki,

visoki stroski arhitektonskih prilagoditev, ki povecujejo funkcionalnost uporabe
ranljivim skupinam (prometna infrastruktura, stanovanje, delovno mesto, javna
infrastruktura ) in za prilagoditve orodja, pripomockov, predmetov,

stroSki za storitve mobilnosti, prevozna sredstva in infrastruktura in asistenco,
slabse placana delovna mesta, zaradi nizke izobrazbe ali zaradi predsodkov
sodelavcev, klju¢nih odlocevalcev, delodajalcev,

visoki stroski za prostorske prilagoditve (stanovanje, javna infrastruktura,

delovna mesta), prilagoditve vozil in proteticne predmete.

Socialna diskriminacija se pojavlja kot:

o

o

©)

arhitekturne in druge ovire ter slaba dostopnost storitev, ki so dostopne vecini
ljudi brez ovir,

nizje delovno mesto od posameznikove formalne ali neformalne delovne
pripravljenosti,

osamljenost, izkljucenost

nedostopnost, onemogocanje, da Clovek pridobi druzbeno cenjene identitete
(partnerstvo, starSevstvo, status zaupne osebe, vplivne javne osebe),

soo¢anje s strokovnjaki, ki ne upoStevajo posameznikovega mnenja in ga
obravnavajo pokroviteljsko, strokovnjaSko, izven konteksta ki zadeva

zivljenjske cilje in Zelje cloveka.

Kulturna diskriminacija se pojavlja kot:

v javnosti posredovani enostrranski prikazi zalostnih in neprivlacnih podob
oviranih ljudi (v medijih, na plakatih),

stereotipna prikazovanja oviranih ljudi v umetnosti (filmih, grafikah, tekstih),

o prepoved uporabe znakovnega jezika v javnosti s strani bliznjih oseb.

o

Simbolna diskriminacija se pojavlja kot:

neupostevanje,

o ustvarjanje nevidnosti,
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o spregledovanje,

o feminizacija hendikepa ipd.

Rutar (2011) navaja, da je vsaka zavest o hendikepu in njegovi naravi tudi zavest o
silah realnosti, o njenih dimenzijah in razseznostih, v katere smo umesc¢eni, vendar

tega ne zaznavamo.

Perspektivo  diskriminacije kot negativnega pojava lahko v  kontekstu
dezinstitucionalizacije obrnemo. Pozitivna diskriminacija je pomemben mehanizem,
ki zadeva tiste ljudi z ovirami, ki so bolj prikrajSani, ki potrebujejo kvalitativno in
kvantitativno ve¢ oskrbe in storitev (Rafaeli¢, 2021, str. 87). V procesu
dezinstitucionalizacije namre¢ obstaja nevarnost, da bo poudarek na ljudeh z lazjimi
ovirami, ki posledi¢no potrebujejo manjs$i obseg storitev in lazje vstopajo v proces
dezinstitucionalizacije, na pot neodvisnega zivljenja v skupnosti, ki ne sme biti

privilegij manjse skupine ljudi z lazjimi ovirami.
Koncept neodvisnega Zivljenja (ZavirSek, 2000):

e izhaja iz socialne perspektive, vendar zavraca tisti druzbeni model skupnostne skrbi, ki
zagovarja in izhaja iz pojmov skrb in varstvo za hendikepirane;

e temelji na ideji, da so hendikepirani zmozZni nadzora nad svojim Zivljenjem, da lahko
dosezejo cilje, ki so si jih postavili, in da imajo pravico do obojega;

e temelji na zahtevi, da morajo hendikepirane osebe dobiti ustrezno podporo, ki jo
potrebujejo, da uresnicijo svoje cilje;

e temelji na ideji, da imajo hendikepirani pravico Ziveti integrirano Zivljenje;

e temelji na ideji, da imajo hendikepirani pravico do enakih izbir kakor neprizadeti.

Ljudje brez ovir lahko vidijo v hendikepiranih drugacnost, ki ni del njihovega sveta,
drugacnost jim je tuja, zato imajo do nje lahko odnos drugacnosti, ki jo ignorirajo.
Clovek brez ovir se lahko primerja s ¢lovekom z ovirami in primerjalno vidi sebe kot
ve¢vredno ali loceno skupino; o ostalih ljudeh, ki niso del njegove skupine, pa ni treba

ni¢ vedeti.

Posledi¢no prihaja do lo¢evanja hendikepiranih ter druzbenega okolja in sistemov, v
katere so umesceni (posebne Sole, zavodi, delovne organizacije, terapevtske aktivnosti,

razliéne tematske aktivnosti), druZzba in stroka te aktivnosti moralno argumentirata z
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nujnostjo delitve in lo¢evanja zaradi posebnih storitev pomoci in nadzora ter varnosti.

Posledica je lo¢enost prizadetih od neprizadetih.

1.5  Kakovost Zivljenja ljudi z intelektualnimi ovirami

Kakovost zivljenja lahko opredelimo iz razli¢nih druzboslovnih konceptualnih vidikov
in perspektiv. Obstaja ve¢ metodologij in konceptov za oceno kvalitete zivljenja ljudi,
ki jih razvijajo in uporabljajo razlicna znanstvena podroc¢ja. Postavlja se vprasanje,
kako izraziti in empiri¢no izmeriti kakovost Zivljenja ob dejstvu, da smo sooceni z
vedno novimi razseznostmi v druzbi, ki se spreminja. V povezavi s kakovostjo
zivljenja lahko zasledimo ve¢ pojmov, ki nastopajo v razlicnih medsebojnih relacijah,
kot enakovredni pojmi, v nadrejenem oziroma, podrejenem odnosu. Ti pojmi so
blaginja, zadovoljstvo z Zivljenjem, sreca, zivljenjski standard. Obstajajo konsenzi in
nasprotja glede definicij in terminologije na tem podrocju. Dolga leta se je kakovost
zivljenja predstavljala in analizirala zgolj z ekonomskimi pokazatelji, saj je bila
uveljavljena domneva, da na kakovost Zivljenja vplivajo materialne dobrine.
Poenostavljeno je veljalo dejstvo, da je kakovost Zivljenja povezana z objektivnim
vidikom v povezavi z materialno blaginjo. Zadovoljstvo z Zzivljenjem je bilo
opredeljeno s subjektivnim vidikom, ki ga predstavlja sre¢a. Sprva so razvili
indikatorje, ki so se nanaSali na ekonomske socialne in okoljske dejavnike kasneje so
razvili indikatorje, ki so izhajali iz spremenjenega druzbenega konteksta raziskovanja
tega druzbenega podroéja. Ce se vrnemo na zaletke raziskovanja kvalitete Zivljenja in
potegnemo vzporednico do dana$njih dni lahko na ozkem segmentu materialnih dobrin
re¢emo, da niso pomembna samo materialna sredstva kot dejavnik kakovosti Zivljenja,
ampak tudi okoli§¢ine, kako jih pridobijo, uporabijo ter kaj ob tem dozivljajo, Cutijo.
Govorimo lahko torej o subjektivnem dozivljanju. Tos (2005) ugotavlja, da postaja
kakovost Zivljenja prepoznaven element postmoderne druzbe. Za procese
modernizacije je znacilno podrzavljanje vrednot, razvijanje kulture, znanosti,
gospodarstva po svojih normah in ciljih izven dometa kr§¢anske ideologije. Moderna

druzba je zaznamovana z bojem za prezivetje in vecjo socialno varnost.

Obdobje postmoderne prinese spremembe paradigme v razumevanju kvalitete Zivljenja

v smislu vrednostnega premika od zadovoljevanja materialnih potreb k zadovoljevanju
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nematerialnih potreb. V obdobju postmoderne so osrednje teme svoboda posameznika,
pluralna druzba, svobodna izbira zivljenjskih praks. V ospredju so potrebe po duhovni
blaginji. Nekateri avtorji ugotavljajo povezavo med koncepti merjenja kvalitete

zivljenja in stopnjo razvoja duzbe, ki doloca kriterije in pojme o kvaliteti zivljenja.

Socasno se z razvojem znanstvenih podrocij pojavi vedno ve¢ kazalnikov kot so
socialni stiki, ¢ustva, osebno zadovoljstvo, zdravje, kakovost bivanja, zaupanje in
zadovoljstvo z institucijami. Pokazatelji, ki so povezani z medosebnimi odnosi, in
osebnimi izku$njami posameznika pridobivajo vedno vecjo tezo v analizah kvalitete
zivljenja. Na podrocju druzboslovnih znanosti, psihologije, antropologije, sociologije,
medicine ipd. so razli¢ni avtorji razvili razlicne modele za oceno kvalitete zivljenja

ljudi, ki so sestavljeni iz podobnih ali prekrivajocih kriterijev in podrocij.

Skerjanec (2010) navaja, da analiza podroé&ij, kriterijev in modelov, ki se ukvarjajo s
kvaliteto Zivljenja s podrocja druzboslovja, obsegajo §irSi zivljenjski razpon, kot
primerjalno metodologije s podro¢ja medicine. Podro¢ja, ki so zastopana v
medicinskih metodologijah so spremenljiva, omogocajo hitre prilagoditve
vprasalnikov, kar je prilagojeno merjenjem vplivov bolezni, metodam zdravljenj in
drugim medicinskim postopkom. Metodologije so zastavljene parcialno in
prilagodljivo sledijo danim ciljem, ki so povezani z zdravstvenim stanjem ljudi in

ugotavljanju ucinkovitosti zdravljen;j ter vplivov bolezni.

Druzboslovne metodologije ugotavljanja kvalitete zivljenja ljudi so usmerjene v

celovit prikaz kvalitete zivljenja ve¢jih skupin in kategorij prebivalstva.

V povezavi z modelom proucevanja blaginje je nastal skandinavski koncept kakovosti
Zivljenja na osnovi spoznanja, da materialna preskrbljenost in gospodarska rast ne
pomeni nujno tudi pozitiven vpliv na kakovost Zivljenja ljudi, narasc¢anje ekonomske
blaginje ni nujno povezano z zadovoljstvom z Zivljenjem (Skerjanc, 2010).
Orientacijsko merilo za ugotavljanje kakovosti zivljenja ljudi je razvil norveski
sociolog Galtung v katero je vkljucil dimenzije kot so: varnost, blaginja, svoboda in
idenditeta. Galtung navaja, da lahko stanje socialnih pravic ugotavljamo s povezavo
med zadovoljevanjem potreb in razli¢nimi socialno- ekonomskimi in demografskimi
spremenljivkami, kot so: starost, spol, izobrazba, poklic, religija, eti¢na in rasna
pripadnost. Povezava med dejavniki, ki vplivajo na zadovoljevanje potreb ter socialno-

ekonomskimi in demografskimi dejavniki je lahko pokazatelj enakosti/neenakosti v
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druzbi. Ce povezav med temi dejavniki ni, to pomeni, da lahko govorimo o obstoju in
realnemu ucinku socialnih pravic oziroma vecji enakosti med ljudmi. Gre za premik
na nivoju ved od ekonomskih ved k socioloskim, na konceptualnem nivoju pa od
temeljnih potreb k sposobnosti nadzora virov, premiku moci na posameznika.
Posledi¢no to pomeni premik od objektivnih indikatorjev na nivoju skupine k
subjektivnim indikatorjem, ki v srediS€e postavljajo posameznika. Na ravni
posameznika je pojem kakovosti zivljenja, v prvi polovici preteklega stoletja opredelil
Richard Morris Titmus. Kakovost zivljenja posameznika je definiral kot
posameznikovo sposobnost upravljanja, kontrole in obvladovanja virov, ki so potrebni
za uravnavanje in vplivanje Zeljenih zivljenjskih pogojev. Podatki, ki so jih zbirali so
bili osnova za izdelavo kazalcev zivljenjske ravni, ki obsegajo devet podrocij iz
zivljenja ljudi: zdravstveno stanje in dostop do zdravstvenih storitev, zaposlitev in
pogoji dela, dostop do finan¢nih virov, izobrazba in delovna usposobljenost, druzina
in socialna omrezja, stanovanje, varnost zivljenja in prosti ¢as, politicna aktivnost.
Kakovost zivljenja ogroza slab nadzor ali odsotnost nadzora nad viri posledi¢no
povzroca omejen dostop do virov, zaradi ¢esar posameznik ne more zadovoljiti svojih

potreb, kar vpliva na ogrozenost kakovosti zivljenja.

Sodobna pojmovanja in raziskave kvalitete Zivljenja vklju€ujejo poleg objektivnih
zivljenjskih pogojev tudi subjektivno percepcijo, staliS¢a in ocene posameznikov o
njihovem zivljenju ter vsebujejo podro¢ja kot so socialna kohezija — krepitev
druzbenih vezi in manjSanje neenakosti ter druzbenih nasprotij, trajnostni razvoj —
ohranitev socialnega kapitala za prihodnje generacije. Kakovost Zzivljenja je v
sodobnih pojmovanjih ve€ravenski in ve€raseznostni koncept, ki vsebuje objektivne in
subjektivne elemente. Kvaliteta zivljenja kot jo definira Schalock (2021) je
vecdimenzionalen pojav sestavljen iz ve¢ posameznih podrocij, ki vplivajo na kvaliteto
zivljenja, od osebnostnih lastnosti posameznika, do vplivov okolja. Osnovna podroc¢ja
predstavljajo osnoven okvir vplivov, ki veljajo za vse ljudi, posamezni dejavniki, ki
jih vsebujejo ta podrocja, pa lahko imajo razli¢en vpliv na dojemanje kvalitete
zivljenja posameznika tako po svoji relativni vrednosti kot po vlogi in pomenu.
Schalock ugotavlja in poudarja ve¢ dimenzionalnost in preplet podrocij ravno pri
ljudeh z intelektualno oviranostjo, kjer prihaja do prepleta podroc¢ij ki definirajo
kvaliteto zivljenja in podroc¢ja podpore. Koncept kakovosti zivljenja zagotavlja okvir,

ki omogoca razvoj praks in vrednotenje rezultatov vendar ga je potrebni pri
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vrednotenju kvalitete Zivljenja ljudi s posebnimi potrebami uporabljati skupaj z
modelom podpore, storitev, ki so namenjene tem ljudem. Sam okvir posreduje
univerzalne vrednote, osredotocenost na posameznika. Podrocje podpore pa zagotavlja
nacrtovanje in izvajanje usklajenega niza osebno usmerjenih podpornih strategij, ki
preprecujejo ali blazijo posameznikovo oviranost, spodbujajo razvoj, osebne interese
¢loveka, ter izboljSajo zZivljenje in osebno dobro pocutje po zeljah in potrebah ¢loveka

z intelektualno oviro.

Kot prikazuje tabela $t.1 je okvir, vplivov, ki so povezani s kvaliteto Zzivljenja

sestavljen iz osmih podrocij.

Preglednica 1.1 : Okvir - podro¢ja kakovosti Zivljenja in kazalniki (Schalock,2021)

Podro¢je kakovosti zivljenja Kazalniki

e izobrazba

OSEBNIRAZVOIJ e osebne kompetence — znanja, ve$¢ine sposobnosti na razli¢nih
podrod¢jih (socialna, prakti¢na, teoreticna)

e neodvisnost, avtonomija v okviru danih moznosti

SAMO UVELJAVITEV ..
e  moznosti izbir
MEDOSEBNI ODNOSI *  interakeije (npr. druzbena omrezja)
e odnosi (npr. druzina, prijatelji, vrstniki)
SOCIALNA VKLJUCENOST *  vkljuCevanje v skupnost

e vloge v skupnosti

e clovekove pravice (spoStovanje, dostojanstvo, enakost)

PRAVICE e dostop do civilnega prava (aktivno drzavljanstvo, volilna
pravica, vstopanje in izstopanje iz pravnih razmerij, poroka itd.)

e stopnja zadovoljstva, srece

e  stopnja stresa (predvidljivost, nadzor)

e  zdravstveno stanje

e dejavnosti vsakodnevnega zivljenja (samooskrba, mobilnost)

e zaposlitveni status

e  osebno premoZenje

CUSTVENO POCUTJE

FIZICNO POCUTJE

MATERIALNI STATUS

Preglednica 1.1 predstavlja okvir, ki zajema kakovost Zivljenja in je sestavljen z vec
podrocij, ki odrazajo ¢lovekovo dobro pocutje. Podrocja kakovosti Zivljenja so enaka
za vse ljudi, vendar se pri razli¢nih ljudeh vrednotijo drugace. Npr. nekomu bo vec
pomenila zaposlitev, drugemu Sportna dejavnost itd. Podro¢ja kakovosti Zivljenja
imajo objektivne in subjektivne vidike. Na kakovost Zivljenja vplivajo osebni in

okoljski dejavniki, ki so dinami¢ni in se lahko spreminjajo.

Schalock definira sistem podpore kot Sirok nabor virov in strategij, ki zmanjSujejo ali

blazijo oviranost ljudi, spodbujajo njihov razvoj, omogocajo izobrazevanje, izvajanje
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aktivnosti in uresni¢evanje vseh interesov, Zelja in potreb ljudi z ovirami. Naslednja

preglednica vsebuje seznam in opis teh elementov.

Preglednica 1.2: Sistemi podpornih elementov

SISTEMI PODPORNIH ELEMENTOV OPIS
e PriloZnosti za izbiro in odlocanje, izkusnje
samoodlocanja,
IZBIRE IN OSEBNA NEODVISNOST e pravna enakost, priznavanje vseh pravic

civilnega prava, kot jih imajo ljudje brez
ovir,

e podpora pri odloCanju.

Okolje, ki zagotavlja:

e dostop do virov, informacij, socialnih

odnosov,

e  krepitev osebnega razvoja in rasti,

e podpora psiholoskim potrebam,
komunikaciji v povezavi z avtonomijo,
usposobljenostjo in povezanostjo z okoljem,

e podporo pri zaposlovanju,

e podporo vseh zivljenjskih potreb,
(gospodinjstvo, zdravstvo, nega, prosti cas,
rekreacija, kultura),
podporo pri izobrazevanju.

Tehnologija,

zdravstveni pripomocki,

ustrezna bivanjska namestitev,
vsezivljenjsko izobrazevanje,

spostovanje in dostojanstvo.

Strokovno utemeljene intervencije, terapije
POSEBNE PODPORE in strategije, ki jih izvaja strokovno osebje
po podrogjih.

VKLJUCUJOCE OKOLJE

OSNOVNE PODPORE

V preglednici 1.2 so povzete vrednote, na katerih temelji zagotavljanje podpore, ki
vkljucuje prepoznavanje zahtev in Zelja ljudi z ovirami, zagotavljanje ali pridobivanje
priloZnosti za osebno rast in razvoj ter konceptualiziranje podpor kot mostu med
obstoje¢im stanjem in Zelenim izidom. Te vrednote se izraZajo v razmerju med

izvajalcem in prejemnikom podpornih storitev.

Ta odnos pa bi moral temeljiti na spoStovanju in empatiji do ¢loveka, razumevanju
individualnih potreb in zelja, zanesljivem in predvidljivem zagotavljanju podpornih
storitev ter predanosti obravnavanju posameznikovih potreb po podpori ter izboljSanju
njegovih osebnih ciljev in dobrega pocutja. Vkljucevanje vrednot in nacel kakovosti
zivljenja v interakcijo z ljudmi z ovirami zagotavlja, da izvajalci podpornih storitev
spoznajo, da je kakovost ¢loveka z ovirami ne glede na obseg in vrsto ovir sestavljena

iz ve¢ podrocij, ki odrazajo ¢lovekovo dobro pocutje. Osrednja podrocja, navedena v
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tabeli 1.1 so enaka za vse ljudi, ¢eprav so morda razlicno vrednotena. Schalock prav
tako poudarja, da ima kakovost zivljenja tako subjektivne kot objektivne vidike,
kakovost zivljenja ljudi pa ni nespremenljiva entiteta, temve¢ je podvrzena
spremembam. Poudarek na kljuc¢nih podrocjih, ki sestavljajo kakovost zivljenja
posameznika, vkljuuje celostni pristop do ¢loveka ter spodbuja druzine in izvajalce
storitev, da razmisljajo dlje od oviranosti ¢loveka ter imajo pogled na celotnega

¢loveka ter njegove prednosti in mo¢na podrocja.

Organi Evropske wunije (v nadaljevanju EU) so prepoznali problematiko
institucionaliziranosti v evropskem prostoru. Kot je zapisano v Skupnih evropskih
smernicah za prehod iz institucionalne v skupnostno oskrbo, ve¢ kot milijon
drzavljanov, otrok in odraslih ljudi v EU Zivi v institucijah, lo¢enih od druZbe, brez
moznosti zivljenja, kot ga zZivijo svobodni drzavljani brez ovir. Za veliko ve¢ ljudi
obstaja tveganje, da bodo zaradi pomanjkanja podpornih storitev zajeti,
institucionalizirani. Zivljenje v institucijah predstavlja kritev ve¢ konvencij s
podrocja ¢lovekovih pravic, negativno vpliva na celoten sklop kakovosti zZivljenja ljudi
ter primerjalno s skupnostnimi storitvami nudi bistveno slabSe rezultate na podroc¢ju
kakovosti Zivljenja ljudi, ki v njih bivajo. Ce primerjamo posamezna podrodja iz
Schalockove opredelitve sistemov kakovosti Zivljenja, vidimo mnoge vzporednice z
usmeritvami, ki jih predlagajo dokumenti, vezani na procese dezinstitucionalizacije.
Skupne evropske smernice za prehod iz institucionalne v skupnostno oskrbo tako v

klju¢ni smernici §t. 3 izpostavljajo (Petan, 2021):

e Vkljuditev najvecjih zagovornikov Zivljenja v skupnosti, to je ljudi, ki resni¢no

zagovarjajo in poznajo vsebino in koncept zivljenja v skupnosti.

e Privseh procesih se naj izhaja iz potreb in Zelj uporabnikov in uporabnic. Nujno

je potrebno prepoznati njihove Zelje in izhajati iz njihove perspektive.
e Upostevati, spoStovati in vkljuciti je potrebno izku$nje in vloge druzin.

e Ustvariti je potrebno domace okolje s storitvami po osebni meri v katerem biva

posameznik.
e Zagotoviti je potrebno ustrezno varnost ter kakovost in strokovnost storitev.
e Aktivirati je potrebno usposobljeno osebje prav tako morajo v vseh fazah

sodelovati strokovno usposobljen kader, ki se mora ustrezno usposabljati.
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e Kljucna je sinergija — medsebojno sodelovanje in usposabljanje vseh ljudi, ki

sodelujejo v procesu deinstitucionalizacije.

e Pripraviti je potrebno jasen nacrt z ustrezno ¢asovnico za vzpostavitev vseh
skupnostnih sluzb in storitev, ki bodo nadomestile in predvsem presegle

institucionalne storitve.

e Voditi in usmerjati je potrebno ustrezno in u¢inkovito komunikacijo z vsemi

ljudmi, ki so vkljuceni v procese.

e Vsem ljudem, ki se Zelijo preseliti v skupnost je potrebno to omogociti.
Zagotoviti jim je potrebno ustrezno strokovno podporo in jim omogociti vire in

sredstva za Zivljenje v skupnosti.

Priporocila, napotki in smernice izhajajo s perspektive ljudi z intelektualnimi ovirami,
poudarjajo potrebe in zelje ljudi z intelektualnimi ovirami, upoStevajo teorijo o
kakovosti zZivljenja na vseh ravneh od storitev, prilagoditev in zahtev v SirSem okolju
do zahtev in dejstev, ki izhajajo iz oZjega okolja, druzine oziroma nadomestne druzine.

Fokus je na zivljenju v skupnosti na enak nacin, kot ga zivijo ljudje brez ovir.

1.6  Vloga druZine

Druzina ima pomembno vlogo v zivljenju ¢loveka z intelektualno oviro. Z vse daljSo
zivljenjsko dobo ljudi vloga druzine s perspektive socialne oskrbe pridobiva na
pomenu. Po podatkih Statisticnega urada Republike Slovenije (2020) je imelo ob
anketiranju 65 % starejSih kakSno dolgotrajno bolezen ali dolgotrajno zdravstveno
tezavo. Vec kot polovica — 54 % anketiranih je ocenila, da so zaradi zdravstvenih tezav

neprekinjeno ovirani pri obicajnih aktivnostih Ze vsaj pol leta (SURS, 2020).

Vpliv staranja pri ljudeh z intelektualnimi ovirami in njihovimi svojci odpira nova
vprasSanja in dileme. Mali (2009) ugotavlja, da je prav za Slovenijo znacilna izrazita
institucionaliziranost na podrocju skrbi za stare ljudi, kar je povezano z mocnim
vplivom tradicije institucionalnega varstva pri nas, v obdobjih pred drugo svetovno
vojno in kasneje so stari ljudje ziveli v ustanovah, ki so podobne danasnjim domovom
za stare, ki so jih v razli¢nih obdobjih poimenovali kot hiralnice, uboZnice, zavetisca.

Povojni druzbeno-ekonomsko-politicen vpliv je narekoval in spodbujal gradnjo
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namenskih kompleksov za stare. Stari ljudje so ziveli v okolju nizkega Zivljenjskega
standarda, neurejenih stanovanjskih razmer in neurejene socialne politike, ki se je

odrazala v neurejenih pravicah socialnega in pokojninskega zavarovanja.

Na opazovanem vzorcu smo ugotovili, da druzinsko oskrbo ljudi z intelektualnimi
ovirami v domacem okolju nudijo ozji druzinski c¢lani, predvsem star$i ljudi z
intelektualnimi ovirami. V okviru evropsko priznane definicije so druzinski
oskrbovalci osebe, ki so sorodstveno povezane z osebo, ki jo oskrbujejo. Gre za
brezplacne storitve, ki obsegajo zelo pester nabor razli¢nih aktivnosti, ki jih pod
skupnim imenom imenujemo druzinska oskrba. Med storitve druzinske oskrbe tako
umescamo storitve, kot so zdravstvena nega, pomoc¢ pri ohranjanju socialnih stikov,
gospodinjska pomo¢ ipd. Lo¢imo med primarnimi in sekundarnimi druzinskimi
oskrbovalci. Primarni oskrbovalci so tisti, ki nosijo glavno odgovornost za oskrbo
osebe in to tudi v vec¢ji meri izvajajo sami, sekundarni oskrbovalci pa so tisti, ki pri
oskrbovanju pomagajo primarnemu oskrbovalcu. V opazovanem vzorcu so se v tej
vlogi pojavili sosedje, bratje, sestre in ostali druzinski ¢lani. Touzery s sodelavci
(2002, str. 109) ugotavlja, da so druzinski oskrbovalci najvecja in osrednja skupina v
obsegu neformalnih oskrbovalcev, med katere sodijo prijatelji, znanci, sosedje ipd. V
vsakdanjem zivljenju, Se toliko bolj pa v primeru bolezni ali nenadnih dogodkov, kot
je na primer pandemija covida, je pomembno, da imamo na voljo osebe, ki nam nudijo
oporo, pomo¢, s katerimi podelimo misli, nas usmerijo. To Se posebej velja tudi za
stare ljudi. Po podatkih SURS lahko na nematerialno pomo¢ (pogovor, pomoc¢ pri
opravilih, podpora ob boleznih) sorodnikov, prijateljev, znancev, sosedov, racuna 88
% starih, na materialno pomo¢ (denar, dobrine, Zivila, orodje ipd.) pa 72 % starih

(SURS, 2020).

Se pred nekaj leti je veljala druzinska oskrba v vedini Evrope, pa tudi pri nas za
odrinjeno temo in ni bila deleZzna vecje druZzbene pozornosti. Bila je nekaj samo po
sebi umevnega. Veljala je za nevidni del druZzbenega dogajanja. Demografski in
druzbeni trendi zmanjSujejo Stevilo ljudi, ki bi delovali v vlogi druzinskih
oskrbovalcev. Po zadnjih dostopnih statisticnih podatkih se prebivalstvo Slovenije

stara. Izsledki zadnje statisti¢ne raziskave SURS (2022):

e januarja 2022 je bilo 21 % prebivalcev starih najmanj 65 let. Projekcije kazejo, da naj

bi imela Slovenija ¢ez 50 let 30 % starih ljudi.
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e Vec kot tretjina prebivalcev, starih 85 let ali vec, zivi samih. Partnerski status in oblika
druzinske skupnosti se s starostjo spreminjata. Z ve¢anjem starosti se veca delez starih
ljudi, ki zivijo v skupnem gospodinjstvu.

e Stevilo novih zakonskih zvez se pri starih ljudeh rahlo poveéuje.

o Internet skoraj vsak dan uporablja polovica starih ljudi.

Povecuje se Stevilo starih ljudi, potrebnih pomoci in oskrbe, zato je treba tovrstno
oskrbo ponovno ovrednotiti. Tudi z vidika oskrbe starih ljudi z intelektualno oviro je
treba upoStevati ve¢ dejavnikov. Potrebno je prilagajanje okolja, oceniti je treba

potrebe, zelje, zmoznosti, mo¢na in Sibka podrocja.

Ob razvoju institucionalnega varstva je naprej dolocen del starih ljudi, ki ne morejo
ve¢ samostojno skrbeti zase in navkljub moznostim (ali pa prav zaradi njih), ki jih
ponuja institucionalno varstvo, Zivijo doma. V zadnjih letih se razvija tudi pomo¢ za
stare ljudi, ki zivijo doma. Razvijajo se storitve, kot so pomo¢ na domu in varovanje
na daljavo (Nagode, 2002). Tovrstnim oblikam storitev je skupna organizacijska
raznovrstnost. Opaziti je ustrezno geografsko razprSenost, vendar pa storitve niso na

voljo v vseh ob¢inah, bistvene razlike so tudi v cenah storitev.

Po podatkih InStituta Republike Slovenije za socialno varstvo (2020) je na podrocju
storitve pomo¢ na domu najvecja sprememba v delezu ljudi starosti 80 let in vec, in
sicer je ta delez v letu 2009 znaSal 53,4 %, leta 2020 pa je dosegel ze skoraj dve tretjini
— 66,6 %. V letu 2020 je 62,3 % uporabnikov prejemalo manj kot 3,5 ure pomoci na
domu tedensko. Podatki inStituta prav tako izkazujejo, da med uporabniki pomoci na
domu ostaja dolo¢en obseg potreb nezadovoljen. Med uporabniki storitve pomo¢ na
domu je 266 ljudi, ki menijo, da bi potrebovali izvajanje v ve¢jem obsegu. Izvajalci
pomoc¢i na domu pa so v letu 2020 zavrnili 65 ljudi, ki so izrazili Zeljo po vkljuéitvi v
storitev in bili do te tudi upraviceni. Razlogov za zavrnitev je vec, izvajalci pa kot
najpogostejsi razlog navajajo prezasedenost terminov in pomanjkanje kadra. InStitut
ugotavlja in povzema mnenje izvajalcev, da so potrebe po storitvi vecje, saj v svojih
okoljih prepoznajo ljudi, ki bi bili do storitve pomoc¢i na domu upraviceni, pa se vanjo
ne vkljucujejo oz. za storitev ne zaprosijo. Tako poroca 27 izvajalcev te
socialnovarstvene storitve. InStitut ocenjuje, da je ljudi, ki tega iz razli¢nih razlogov

ne storijo, okoli 527, na ¢akalnem seznamu pa jih je 642.
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1.7  Vsakdanje Zivljenje ljudi z intelektualno oviranostjo

1.7.1 Prosti ¢as

Z razvojem druzbe, kulturnim in tehni¢nim napredkom je pojem prostega Casa stopil v
ospredje v drugacni luci. Tehnoloski razvoj, kulturni, politi¢ni in ekonomski pogoji so
v dolo¢enih druzbah, obudili mnozi¢no zanimanje za prosti ¢as. Podrocje prostega ¢asa
je v veliki meri vezano na pojem svobodne volje. Svobodni drzavljani v
neinstitucionalnem zivljenju po lastni volji in interesih prezivljamo svoj prosti Cas.
Obmocje svobodne volje je za svobodnega drzavljana relativno bogato in obSirno,
omejujoc¢i dejavniki se nanasSajo na omejitve, ki so znacilne za posamezne skupine
drzavljanov, to so predvsem omejitve, ki obsegajo zakonske, moralne norme in
materialno stanje ter osebne interese. Drzave tretjega sveta in ogrozene druzbene
skupine ter ljudje z ovirami so iz tega pojma izrazito izvzete. Oviranost, hendikep
marsikje pomembno vpliva tudi na prosti ¢as ljudi z oviranostjo. Tako postane v
moderni dobi pojem kakovostnega prezivljanja prostega Casa indikator za druzbeno
privilegiranost ¢e ne kar vplivnost. Kakovostno prezivljanje prostega ¢asa po lastni in

pestri izbiri si tako lahko privos§¢ijo le visji druZzbeni sloji.

Razli¢ni avtorji prosti ¢as definirajo z razli€nimi kriteriji, Kristanc¢i¢ (2007) pravi, da

se prosti ¢as pojavlja v treh osnovnih oblikah:
e pocitek — oddih,
razvedrilo — zabava,
e razvijanje osebnosti — u€enje za zivljenje.

KristanCiceva ugotavlja povezanost vseh teh treh oblik prezivljanja prostega cCasa.
Uletova (2008) opozarja na tri subjektivne dimenzije pri definiranju prostega Casa, te
dimenzije so kakovost prostega ¢asa, svoboda izbire in tretja, Se posebej pomembna
za mlade, ¢as zmanjSanega nadzora nad mladostniki. Uletova ugotavlja, da je
dimenzija nadzora nad prostim casom mladih izvor najtezjih vprasanj in konfliktov
med mladimi in odraslimi. Prosti ¢as mladih predstavlja tudi poligon komercialnih
druzb, ki s svojim delovanjem skuSajo vplivati na vzorce obnaSanja svojih ciljnih

skupin, njim se pridruzujejo vsi, ki so zadolzeni za vzgojo, to so tako pedagoske kot
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religiozne institucije — cerkev, Sola, vrtec, taborniki, skavti, razna drustva, ki
poskusajo s svojimi mehanizmi regulacije, pedagoSkim posredovanjem, nacrti,
omejitvami in spodbudami nacrtovati in nadzorovati tudi prosti ¢as mladih. V okolju

institucij se tovrstni mehanizmi izrazajo izrazito intenzivno.

V neinstitucionalnem, domac¢em okolju so dejavnosti prostega ¢asa vse dejavnosti, s
katerimi se ukvarjajo ljudje v prostem casu. Bistvo teh dejavnosti je, da potekajo v
prostem casu, prostovoljno zaradi interesa posameznika, ne institucij. V njih se ¢lovek
lahko izraza sproS¢eno, ustvarjalno, ne po nekih vzorcih, ampak kot sam hoce, vendar
pa naj bi bilo ravnanje posameznika Se vedno usklajeno z moralnimi in kulturnimi
normami. Sprostitev in zabava sta pomemben del prostega ¢asa, ki ga nekateri avtorji
enaijo s slogom Zivljenja posameznika (Kristanci¢, 2007, str. 128). Sprostitev in
zabava omogocata ustvarjanje primernega razpolozenja, Sirjenje socialnih vezi in dvig
iz anonimnosti, ugoden vpliv na dusevno zdravje tudi in predvsem v izrazito stresnih
in/ali monotonih okoljih, ki jih povzro¢a sodobno tehnoloSko okolje s svojimi
casovnimi pritiski. Kristan¢i¢eva (2007) opozarja na izrazito neizdelan odnos druzbe
do pojma zabave v prostem Casu. Ugotavlja, da pojem pogosto spremljajo negativni
predznaki, zapostavlja se socializacijski in izobrazevalni pomen, ugoden vpliv na
duSevno zdravje in kakovost zivljenja. Pogosto je zabava Zrtev komercialnih prijemov
t. i. trgovine zabave. Zivljenjski slog posameznika je nenehno podvrzen analizam
podjetij, ki Zelijo iz vedenjskih vzorcev ljudi iztrziti dobicek. Prav zabava je v moderni
druzbi postala predmet trgovine in podrocje, na katerem poteka transformacija ljudi v

porabnike — konzumente trgovine zabave.

Za prostovoljno dejavnost se posameznik v neinstitucionalnem okolju odlo¢i sam,
dejavnost lahko kljub temu postane rutina, kot nam je znana iz institucionalnih praks,
vendar pa je za razliko od institucionalnih rutin sam vstop in izstop po lastni izbiri,
kar za institucionalne rutine ne velja. Doloc¢ajo jih institucionalni urniki, pravilniki,
hisni redi.

Take dejavnosti so npr. pevski zbor, folklora, igralske skupine in Sportne dejavnosti.
Vse te obvezujoce dejavnosti so skupinske, kjer je uspeh celotne skupine odvisen od
vseh posameznikov. V teh dejavnostih posameznika k vztrajanju spodbujajo drugi

¢lani skupine, saj so potrebne vaje za nastope in tekmovanja. V zadnjem Casu je opaziti

tudi povecan vpliv ostalih strok, ki so bile do nedavnega izloCene in ponujajo
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aktivnosti vezane na stroko npr. MATP igre, FUNfitness, aktivnosti na podroc¢ju
motorike. Pozitivna vrednost teh aktivnosti je v prispevku pestrosti, ki jih lahko ponudi
institucija v okviru svojega programa. Negativni ucinki, ki jih lahko opazimo pa so,
da svoje aktivnosti pogosto usmerjajo v promocijo stroke ali celo posameznikov,
namesto da bi izhajale iz ¢loveka, pogosto so to celo ljudje, ki v instituciji bivajo in
nimajo moznosti zivljenja v skupnosti, zivljenja kot ga zivi veCina drzavljanov v
skupnosti. Tovrstne aktivnosti so pogosto zasnovane in namenjene ve¢jim skupinam,
tako da je okrnjen individualen pristop in upoStevanje individualnih potreb
uporabnikov. Glas in Zelja posameznika sta s tem razvrednotena. Pozitivni uc€inek, ki
je v prispevku motori¢nih aktivnosti, zboljSanja fizi¢nih sposobnosti ljudi se iznici z
negativnim psiholoSkim in socialnim u¢inkom delovanja institucij v katerih ti ljudje
Zivijo.

Dodaten negativni ucinek je odvracanje pozornosti in okupiranje zaposlenih od dosti
bolj pomembne aktivnosti — deinstitucionalizacije. KakSen smisel ima biti fizi¢no
zdrav in zaprt? V casu covida se telovadnice v institucijah uporabljajo za zapiranje
obolelih. Ljudje z ovirami so se v tem pogledu srecali s totalnim paradoksom.
Aktivnost in kraj, ki naj bi jim omogocal spros¢anje, rekreacijo in druzenje, je postal
kraj omejevanja ter totalne fizi¢ne in psihi¢ne izolacije. V te prostore, razen

zdravstvene oskrbe, nimajo vstopa niti ostale strokovne institucionalne sluzbe.

Najvecji negativen ucinek pa je vsekakor segmentiranje, razloCevanje, odrinjanje, ki
pri tovrstnih aktivnostih poteka avtomatsko, velikokrat nehote, na ve¢ ravneh in prek
javnih medijev zajema celotno druzbo (npr. uporabnik bi si Zelel nastopa udelezbe ali
pa samo obiska na olimpijskih igrah, pa so mu doloCene igre MATP, lo¢evanje na
Sportnike in paraSportnike, olimpijado in specialno olimpiado itd.). Ljudhe, ki jim je
odvzeta opravilna in poslovna sposobnost in so nastanjeni v instituciji, imajo 24 ur
dolo¢eno osebje, ki po sluzbeni dolZznosti ureja in pravno odgovarja za vse njihove
aktivnosti. Velikokrat je prav od osebja odvisno, kako in na kakSen nacin se izvajajo

prostocasne aktivnosti.
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1.7.2 Izobrazevanje in delo

V zivljenju ¢loveka ima izobrazbena pot velik pomen pri uresni¢evanju poklicne poti
in zivljenjskih ciljev. Potrdila o opravljenih kvalifikacijah, usposabljanjih, dosezeni
izobrazbi predstavljajo Siroko uporabljani druzbeni filter, ki omogoca ali onemogoca
poklicno ali izobrazbeno pot, s tem pa daje ali odvzema druzbeno moc¢. Ljudje z
intelektualnimi ovirami so bili v naSem prostoru dolgo Casa izvzeti iz teh procesov, ni
jim bila omogocena niti teoreticna moznost do izobrazbe ali dostop do trga dela na
enak nacin, z ustreznimi prilagoditvami in podporo ter skupaj z ljudmi brez ovir. To
podroc¢je ureja ve¢ mednarodnih konvencij in dokumentov. Konvencija Zdruzenih
narodov o pravicah invalidov v 24. ¢lenu potrjuje pravico oviranih do dostopa do
splosne terciarne izobrazbe, poklicnega usposabljanja, izobrazevanja odraslih in
vsezivljenjskega ucenja brez diskriminacij, skupaj in na enak nacin kot lahk to po¢nejo
ljudje brez ovir. Pravico do dela doloc¢ata tudi Mednarodni pakt o ekonomskih,
socialnih in kulturnih pravicah in Evropska socialna listina. Nacela o varstvu ljudi z
dusevno boleznijo in izboljSanju dusevnega zdravja prepovedujejo rabo prisilnega dela
in navajajo, da imajo ljudje z ovirami enako pravico do nagrajevanja kot ljudje brez
ovir. Nacela tudi spodbujajo poklicno usmerjanje in usposabljanje, saj to ljudem z

ovirami omogoca zagotovitev in ohranitev zaposlitve v skupnosti.

Pravico do izobrazevanja dolo¢ajo mnogi sporazumi, ki se nanaSajo na ¢lovekove
pravice, med njih sodijo Mednarodni pakt o ekonomskih, socialnih in kulturnih
pravicah, Konvencija o pravicah invalidov, Konvencija o otrokovih pravicah in
Evropska konvencija o varstvu ¢lovekovih pravic, Skupne evropske smernice za

prehod iz institucionalne v skupnostno oskrbo (2021).

S 1. 1.2019 je priSel v veljavo Zakon o socialnem vkljucevanju invalidov, z njegovo
uveljavitvijo je prenehal star zakon iz 80. let prejSnjega stoletja. Pomembna novost
novega zakona je s podrocja zaposlitev. Nov zakon omogoca prehode statusov, to
pomeni zaposlitev in po prenehanju delovnega razmerja ponovno izplacilo nadomestila

za invalidnost.

Omogoca osebno asistenco. To pomeni pomo¢ pri vseh opravilih in aktivnostih,
vezanih na druzinsko Zivljenje, okolje, izobrazevanje in zaposlitev v primeru, ko

¢lovek zaradi oviranosti teh aktivnosti ne zmore opravljati sam. Osebna asistenca ima
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omejitve, dolocena je zgornja meja 65 let, prav tako se izkljucuje s pravico do
druzinskega pomoc¢nika ter dodatkom za pomoc¢ in postrezbo. V tem primeru mora

asistenco sofinancirati s polovico prejemka.

Danasnja praksa v Sloveniji je, da sta obe podroc¢ji, dela in izobrazevanja za ljudi z
zmerno, tezjo in tezko intelektualno oviranostjo, lo¢eni. LoCen sistem izobrazevanja
poteka v obliki Posebnega programa vzgoje in izobrazevanja, neplacano delo v obliki

varstva ali simulacije dela pa poteka v VDC. Oba sistema se izvajata segregirano.

1.7.3 Socialna mreza

Vzpostavljena socialna mreza igra pomembno vlogo v Zzivljenju vseh nas, pomeni
povezanost ¢loveka z drugimi ljudmi. Socialna povezanost, prepletenost odnosov v
druzbi, doma, na delovnem mestu, v $oli, v vsakdanjem zivljenju je ena od bistvenih
¢loveskih lastnosti. Mnogokrat odlo¢a o pomembnih odloc¢itvah in pomaga pri
uveljavljanju zivljenjskih ciljev. Pri socialnih omrezjih lahko zasledujemo vec
parametrov, velikost, gostoto, mo¢ vezi, homogenost vezi, geografsko razprSenost.
Velikost omrezja pomeni Stevilo oseb, ki so vkljucene v omrezje. Gostota omrezja se
nanaSa na raznolikost in razprSenost ¢lanov. Gostota se velikokrat razlikuje glede na
velikost omrezja, pri vecjih je gostota manjSa, pri manjSih omrezjih pa je po navadi
vecja. Za omrezja, ki so manj gosta, obstaja velika verjetnost vecje raznolikosti. Velika
omrezja imajo vec¢jo dostopnost virov socialne opore, opore so tudi bolj raznolike,
gostota ¢lanov je manjsa, posledi¢no so kompetence ¢lanov raznolike, kar pomeni, da
lahko ¢lani omrezja ponudijo $irS§i nabor pomoci pri reSevanju tezav, tudi pogled na
situacije je posledi¢no $irS§i, omogoca videnja z razliénih perspektiv, vendar se Clani
teh omrezij ne poznajo dobro. Gosta omreZzja so po navadi manjSa, z mo¢no povezavo

med ¢lani (Hlebec, 2003, str. 115).

Pomembna lastnost socialnih omreZzij s perspektive ljudi z intelektualno oviranostjo je
geografska razprSenost. Pri tem podatku gre za fizi¢no lastnost, ki pomeni geografsko
oddaljenost oziroma blizino ¢lanov socialne mreZe. Geografska razprSenost socialne

mreZe je pomembna predvsem pri raziskovanju druzbenih skupin, ki zaradi svoje
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oviranosti potrebujejo in iS¢ejo svojo oporo v neposredni blizini svojega bivalnega

okolja (intelektualno, gibalno ovirani, stari ljudje itd.).

Pri raziskavah ni enotnega mnenja pri interpretacijah ucinkovitosti socialnih omrezij
in njihove gostote v povezavi s socialno oporo. Nekateri avtorji ugotavljajo, da so manj
gosta omrezja hkrati bolj raznolika in ponujajo ve¢ opore ob pomembnih zivljenjskih

dogodkih, hkrati je njihova stopnja socialne pomoci vecja.

Se posebno vlogo prevzamejo socialna omreZja ob izrednih situacijah, kot je bil izbruh
pandemije covida. Omogocajo lazje obvladovanje stisk in reSevanje situacij, ki jim

posamezniki niso kos.

Poudarili bi, da kakovost in pomen socialnih omrezij nista nujno odvisna od njihovih
struktur. Ljudje z dolgotrajnimi stiskami imajo majhne socialne mreze, ki so omejene
na ozek krog ljudi (Flaker, 2008). V jedro njihovih socialnih mrez so vkljuceni
druzinski ¢lani, sledijo sosedje, redki prijatelji, ki izhajajo iz institucionalne zgodovine
ali iz okolja VDC. Njihove socialne mreze so majhne, posledi¢no pa zelo dobro
poznajo vse Clane. Najvec jim pomenijo starsi ter ostali 0Zji druzinski ¢lani, predvsem
bratje in sestre. Svet njihovih socialnih mrez bi lahko opisali kot majhne mreze z veliko

gostoto.

Moznosti za vecanje socialnih mrez ljudi z intelektualno oviranostjo v skupnosti so
skoraj ni¢ne. V naSem okolju ni krajev in prostorov, ki bi v prostem ¢asu omogocali
neformalno in neinstitucionalno druzenje v prostem casu. Tukaj se lahko znova
ujamemo v zanko locevanja, segregiranja ljudi. Formiranje oblik druzenja, ki bi bilo
namenjeno samo ljudem z intelektualno oviranostjo, namre¢ pomeni natanko to,
segregiranje prostorov in ljudi. Prostori in kraji ter vsebine bi morali zdruZevati vse
ljudi v skupnosti, tako ovirane kot neovirane. Aktivnosti prostega ¢asa in druzenja z
namenom §iritve in izboljSanja socialnih mreZ ljudi z intelektualnimi ovirami bi morale
po vsebini, nacinu in izvedbi zdruzevati interese vseh ljudi v skupnih prostorih s
podporo ljudem z ovirami. V skupnih evropskih smernicah za prehod iz institucionalne
v skupnostno oskrbo (2021, str. 123) je v postopku izvedbe osebnega na¢rta umescena
socialna mreza kot eden od klju¢nih elementov. Druzinski ¢lani in §irSa socialna mreza
imajo v tem dokumentu aktivno vlogo, ki predstavlja za ¢loveka z intelektualno oviro

»podporni krog«. Sodelujejo pri nacrtovanju, prevzamejo posebne odgovornosti za
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izvedbo nacrta in obiCajno Se naprej podpirajo osebo tudi po konfanem procesu

nacrtovanja.

1.7.4 Podporna infrastruktura

Evropska komisija je marca 2021 sprejela Strategijo za pravice invalidov. Desetletni
nacrt predvideva izboljSanje zivljenja oviranih v Evropi in po svetu. V strategiji so
upoStevani rezultati prejSnje strategije, ki izhaja iz obdobja 2010-2020, ki je oviranim
omogocila uveljavljanje pravic in udelezbo v civilnem Zivljenju ter na trgu dela. Kljub
napredku se ovirani §e vedno srecujejo z ovirami, socialno izklju¢enostjo in revséino.
Strategija predvideva zagotavljanje infrastrukturnih vprasSanj, ki se nanasSajo na
zagotavljanje pravic oviranih ne glede na njihov spol, raso ali etni¢no poreklo, vero

ali prepricanje, starost ali spolno usmerjenost glede:
e prostega gibanja po EU ne glede na svoje potrebe po podpori,
e odlocitev, kje, kako in s kom bodo Ziveli.

Nova okrepljena strategija upoSteva raznolikosti invalidnosti, ki vkljucuje dolgotrajne
telesne, duSevne, intelektualne ali senzori¢éne okvare. EEG opozarja, da se za
financiranje projektov 1z skladov EU za prehod i1z institucionalnih storitev na storitve
v okviru lokalnih skupnosti ne sme financirati infrastrukture, ki je po svoji naravi
institucionalna. Projekti morajo potekati v smeri razvoja infrastrukture, ki vzpodbuja

socialno vklju€enost in olajSa proces deinstitucionalizacije v drzavah ¢lanicah.

28. ¢len Konvencije ZN o pravicah invalidov zahteva, da drzave pogodbenice ljudem
z ovirami in njihovim druzinam priznajo pravico do ustreznega zivljenjskega

standarda, kar poleg osnovnih zivljenjskih dobrin vkljucuje tudi stanovanje.

Stanovanjska problematika predstavlja za intelektualno ovirane ljudi veliko tezavo
navkljub pravicam, ki so doloCene v Stevilnih mednarodnih konvencijah. Dodatno
tezavo predstavlja zaScitniSki odnos starSev, ki mnogokrat zavira osamosvojitev in

Zivljenje zunaj druZine.
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Posebno podroc¢je predstavlja javna infrastruktura, ki v mnogofem ni prilagojena

ljudem z intelektualnimi ovirami.

1.7.5 Partnerstvo

V druzbi in znotraj institucij sta bila dolga leta pojem partnerstva in spolnosti med
ljudmi z intelektualnimi ovirami tabu tema. Druzba in vecina strokovne javnosti
ljudem z intelektualno oviro niso priznavali in dopuscali polnega Zivljenja na teh
podrogjih. Med institucijami je orala ledino CUDV Crna, kjer so izvedli prvo poroko
para z intelektualno oviranostjo, takratni direktor zavoda Marijan Lacen pa je bil eden

od redkih zagovornikov pravice do spolnosti ljudi z intelektualno oviranostjo.

Pravica do partnerstva in spolnosti je univerzalna pravica. Spolni razvoj ljudi z
intelektualno oviranostjo poteka po enakem zaporedju kot razvoj ljudi brez ovir, od
otrokovega raziskovanja telesa do najstniSkega obdobja, odrasle dobe in staranja.
Fenomen vecnih otrok je prisoten Se v marsikateri druzini in ima negativne posledice
za samostojno Zivljenje ¢loveka z intelektualno oviranostjo v zreli dobi. Zas¢itniSki
odnos slabo vpliva na komunikacijo med starsi in njihovim otrokom, pretiran nadzor
in nereSena najstniSka vpraSanja vodijo v odnose, ki slabo vplivajo na razvoj
posameznika in vodijo v razli¢ne konflikte. Veliko vlogo na tem podro¢ju imata
ustrezna in pravocasna usposobljenost in ozavescenost starSev ter dostop do strokovnih

virov, ustreznih izobrazevanj in starSevskih skupin.

1.8  Proces deinstitucionalizacije

Vecina institucionalnih praks, ki so se vzpostavile Ze v prejSnjem stoletju, v Sloveniji
veljajo Se danes. Zacetek 20. stoletja je zaznamovan z vplivom in vzponom socialne
drzave, zadnje desetletje je usmerjeno v nacela individualizacije, pojavijo se drusStva
in organizacije z izrazito socialno angaZiranim programom, ki preusmeri fokus

delovanja z absolutne pristojnosti strokovnih organov in komisij na uporabnika in
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starSe. Urhova (2006, str. 241) ugotavlja, da imajo v Sloveniji veliko vlogo pri skrbi

otrok z motnjo v dusevnem razvoju Se vedno segregirane in specializirane institucije.

V nasi drzavi se kaze visoka stopnja institucionaliziranosti na podrocju socialne oskrbe
ljudi z intelektualnimi ovirami, ljudje z intelektualnimi ovirami so namesceni v velikih
zavodih, lo¢enih od skupnosti (Gombac, 2022, str. 2). Tovrstne ustanove so v prvotni
formi bile namenjene zagotavljanju osnovne oskrbe, so ostanek preteklosti, ki vztraja.
Dezinstitucionalizacija je proces, prehod z institucionalnih na skupnostne storitve ob
upostevanju evropskih vrednot, smernic, spostovanju ¢lovekovih pravic, skladno z
dolo¢bami Konvencije ZN o pravicah invalidov na prvem mestu, saj je med prvimi leta
2006 odprla tematiko neenakosti in krsitve ¢lovekovih pravic v imenu skrbi in varstva
za ovirane, Konvencije ZN o otrokovih pravicah in Evropske konvencije o ¢lovekovih
pravicah ter Evropske strategije o invalidnosti za obdobje 2010-2020 (Gombacg, 2022,
str. 3). Med izpostavljenimi ¢leni Konvencije ZN o pravicah invalidov, ki se vsebinsko
opredeljujejo glede deinstitucionalizacije, ¢len 19 doloca pravico do samostojnega
zivljenja in vklju€enosti v skupnost. Ugotavljamo lahko, da je razkorak med
formalnimi in dejanskimi pravicami velik. Ljudje z ovirami v vec¢ini nimajo dejanskih
pravic, saj jim jih vedina, ki jo sestavljajo ljudje brez ovir, ne priznava. Zivijo omejeno
zivljenje doma ali zaprto zivljenje v institucijah, druzbeni sistem jim priznava nego,

skrb in varstvo, ki je mnogokrat tesno pogojeno z razli¢énimi oblikami nasilja.

Koncept dezinstitucionalizacije v nasi drzavi ima svoj zacetek v 60. letih prejSnjega
stoletja z Logaskim eksperimentom. Konec 80. in v zacetku 90. je bil proces
dezinstitucionalizacije v nekaterih drZzavah po svetu Ze uspeSno zakljucen. Vel
poizkusov dezinstitucionalizacije je bilo v na$i drzavi v tem obdobju neuspeSnih.
Poizkusi so koncali kot nasedli projekti v slepi ulici, z neizpeljavo ali pa z delno
izpeljavo kot podaljSane roke institucij. Stanovanjske skupine so se uveljavile kot
dopolnilo institucionalni oskrbi, Stevilo ljudi v institucijah se ni zmanjSalo. Namesto

preobrazbe je proces izzvenel v mikroinstitucionalizacijo.

V Sloveniji so se leta 2014 ponovno pric¢ele aktivnosti zahtevnega in vecplastnega
procesa dezinstitucionalizacije na podro¢ju socialnega varstva v okviru nacionalnega
reformnega programa. Poteka ve¢ aktivnosti, povezanih z dezinstitucionalizacijo. Na
ravni Ministrstva za delo, druzino in socialne zadeve in enake moZznosti je bila ob

upoStevanju evropskih smernic leta 2018 v okviru Operativnega programa za izvajanje
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evropske kohezijske politike v obdobju 2014-2022 vzpostavljena Projektna enota za
izvedbo dezinstitucionalizacije — PEDI, ki skupaj z In§titutom Republike Slovenije za
socialno varstvo izvaja aktivnosti, katerih klju¢ni namen je zagotoviti podlage za
zaklju¢ek procesa dezinstitucionalizacije in vzpostavitev celostnega sistema Vv
Sloveniji. Naloge projektne enote so (Projektna enota za izvedbo

deinstitucionalizacije, b. d.):
e proucitev stanja DI v Sloveniji in opredelitev podrocij,

e priprava zakonskih osnutkov in nacionalnih strategij za usklajeno izvajanje

aktivnosti DI,

e povezovanje vseh relevantnih akterjev ter zagotavljanje strokovnih virov in

gradiv,
e nadzor delovanja DI.

Glavna cilja projektne skupine za DI sta organizacija sluzb in vzpostavitev storitev, ki
bodo odgovarjale na potrebe ljudi ter nadomestile dolgotrajno in neustrezno prakso
institucij na nacin, da bodo lahko ljudje ¢im dlje ostali v svojem okolju. Pri tem bodo
imele klju¢no vlogo pri ustrezni podpori, pomoci in storitvah na podroc¢ju zdravstva in
sociale predvsem storitve dolgotrajne oskrbe v skupnosti. Dodaten cilj in izziv
predstavlja vrnitev oziroma preselitev ljudi iz institucij v skupnost (Gombac, 2022,

str. 3).

Projektna skupina bo v procesu DI vzpodbujala obstojece institucionalne izvajalce, ki

imajo kadre z znanjem in izkuSnjami.

Na ravni institucij, ki so namenjene intelektualno oviranim ljudem, poteka v CUDV
Crna veé projektov, povezanih z dezinstitucionalizacijo. Od leta 2020 poteka projekt
z naslovom Deinstitucionalizacija CUDV Crna. Projekt je razglasen kot pilotni, kar
je lahko izto¢nica, da se bodo na podlagi izkuSenj tega projekta oblikovale nadaljnje
prakse, ki bodo dolocale in odrejale aktivnosti v ostalih institucijah. Istega leta se je
pricel projekt z naslovom Vzpostavitev stanovanjskih skupin za odrasle osebe z
motnjami v duSevnem razvoju. Leta 2021 pa so zaceli projekt Vzpostavitev
stanovanjskih skupin za osebe, mlajSe od 65 let. S projekti zelijo doseci preobrazbo
centra v center skupnostnih oblik. Aktivnosti, ki so jih izvedli ali pa jih Se nacrtujejo,

so (Izdali smo broguro o projektu Deinstitucionalizacija CUDV Crna, 2022):
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uporabnike bodo postopoma preselili v manjsSe in ¢loveku bolj prijazne stanovanjske
hise, kjer bodo imeli individualno podporo;

izdelali so osebne nacrte, ki so jih napisali skupaj z uporabniki in zaposlenimi;
vzpostavili so projektni tim uporabnikov;

kontinuirano izvajajo izobrazevanja zaposlenih, uporabnikov in svojcev;

oblikovali so projektni tim svojcev, kjer omogocajo sodelovanje svojcev s svojimi
predlogami in pobudami;

oblikovali so tim zaposlenih Dravske doline, jeseni 2022 bodo oblikovali tim Mislinjske
in Meziske doline;

v Casu trajanja projektov so organizirali Stevilna srecanja z domacimi in tujimi
strokovnjaki, izobrazevanja, okrogle mize in posvete;

spoznali so primere dobrih praks na Ceskem, Nizozemskem in Hrvagkem;

povezujejo se s skupnostjo, v letu 2022 so odprli informativne pisarne;

izvedli so srecanja in delavnice;

izvajali so promocijske dogodke in predstavili njihovo delo;

izvedli so intervjuje z lokalno skupnostjo, svojci in uporabniki;

uporabnikom omogocajo moznosti novih oblik zaposlitve;

javnost redno informirajo o aktivnostih na projektih;

jeseni 2022 nacrtujejo selitev prvih uporabnikov;

za lazji prehod uporabnikov iz centralne enote v stanovanjske skupine te Ze vkljucujejo
v aktivnosti lokalnih okolij;

izbrani so bili izvajalci del za izgradnjo stanovanjskih skupin, gradnja se je pricela poleti
2022, odkupili so tri obstojece hiSe, eno novo stanovanje ter obnovili dve obstojeci

stanovanji, stanovanjske enote se bodo nahajale v 16 hisah in treh stanovanjih.

Nazadnje smo zavod obiskali oktobra 2022. Zavod je zelo dotrajan, ob prehodu skozi

prostore ima ¢lovek obcutek, kot da se je Cas ustavil nekje v 80. letih. Velika skupna

jedilnica, ozki temacni hodniki polni ljudi, dotrajani prostori, oprema in inventar.

Priznavajo, da v stavbi, stari 120 let, niso zagotovljeni pogoji za bivanje. Zagotovljeni

niso niti minimalni tehni¢ni standardi za bivanje. Tudi v tem zavodu so v casu

pandemije covida telovadnico, obleceno v star tapison, uporabljali kot rde¢o cono za

obolele. TelovadniSka namestitev bolnikov, nehumana praksa vecine zavodov v Casu

epidemij, ki Se vedno trajajo, je ponekod Se sedaj ziva. Covid je dodatno razkril in
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zaostril najSibkejSo tocko tovrstnih zavodov, veliko koncentracijo ljudi na enem mestu,
kar pospeSuje Siritev okuzb (ne samo covida) in epidemij (ne samo virusnih ali
bakterijskih), neprimernost prostorov in nezmoznost humanega ravnanja z ljudmi.

Oboleli so bili namesc¢eni v telovadnicah tudi po 14 dni brez moznosti izhodov.

Za namene preobrazbe institucije je CUDV Crna prejela 7,2 milijona evrov. S tem
denarjem nacrtujejo do pomladi 2023 po vsej regiji zgraditi 13 stanovanjskih enot in
preseliti 70 odraslih ljudi z intelektualno oviro, ki predstavljajo veliko vecino vseh
uporabnikov v zavodu. Cilj preobrazbe zavoda je preoblikovanje v mrezo sluzb, ki
bodo delovale v lokalni skupnosti, s podporo ljudem, ki so intelektualno ovirani ali
dozivljajo dolgotrajne duSevne stiske. Preobrazba institucij bo vkljucevala bolj
individualiziran pristop pri oskrbi. V zavodu bo tako ostalo 40-45 odraslih
uporabnikov in 13 otrok, ki so na Solskem delu. Gre za nepopolno preselitev, ki pusca

za sabo nepopolno transformacijo ter ve¢ dvomov in dilem.

Drug vecdji projekt, ki se pojavlja v procesu dezinstitucionalizacije, je Dom na Krasu.
V okviru projekta bodo v stanovanjske skupnosti razselili 70 od skupaj 120
uporabnikov. V mati¢ni stavbi bo po zakljuc¢enem projektu ostalo 50 ljudi. Tudi v tem
primeru gre za nepopoln pristop, ki za uspeh izvedbe predstavlja Stevilne omejitve in

pomisleke.

Projekt je na nekaterih lokacijah naletel na nasprotovanje v lokalni skupnosti ter
upravni spor, ki so ga sprozili sosedje na lokaciji Cecovja zadnji dan pred iztekom
roka za pritozbo ter tiho diskriminacijo. Podobna zgodba se je odvijala v Divaci, kjer
Sest ljudi. Lokalna iniciativa se je gradnji uprla, del iniciative utemeljuje svoje
nasprotovanje iz razloga prevelikega Stevila ljudi in posledi€no prevelike
koncentracije novih namestitev v lokalni skupnosti. Peticijo je podpisalo 400 od nekaj
vec kot 1.000 prebivalcev. Dom na Krasu je v okviru lokacijskih umestitev predvideval
razprSitev po treh regijah, obalno-kraski, primorsko-notranjski in severno Primorski.
Med nacrtovanjem procesa je priSlo do zamenjave vodstva in dviga cen nepremicnin.
Novo vodstvo je spremenilo lokacijske nacrte in dve dodatni lokaciji umestilo zraven

dveh Ze umescenih v Divaci. To je zmotilo lokalno skupnost in sprozilo odpor.

Kot navaja Gombac (2022, str. 9), potekajo vzporedne aktivnosti v okviru Javnega

razpisa za sofinanciranje vlaganj v infrastrukturo za vzpostavitev stanovanjskih skupin
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namestitve za osebe, mlajse od 65 let — JRSS. Projekt obsega investicije v CUDV Crna
na Koroskem, VDC Golovec, CUDV Dobrna, DUO Impoljca, ZUDV Dornava in DS
Lendava. V okviru tega projekta bo do konca leta 2023 vzpostavljenih 19 novih

stanovanjskih skupin za Stiri do Sest oseb na enoto.

V CUDYV Dobrna poteka proces dezinstitucionalizacije v bistveno manjSem obsegu.
Zavod je kupil dve stanovanji v sredis¢u Dobrne. Nacrtovano je, da se bo v vsako
stanovanje vselilo po Sest uporabnikov. Kupila se je stanovanjska hisa v neposredni
okolici. Tudi v njo se nacrtuje preselitev Sestih uporabnikov. Zavod Se nima izku$nje
z bivalnimi enotami zunaj centralne enote. Formirana je bila delovna skupina za
dezinstitucionalizacijo, katere naloga je pripraviti operativen delovni nadrt za

preselitev prvih skupin ljudi z intelektualno oviro v dislocirane enote.

ZUDYV Dornava ima daljSo tradicijo z vzpostavljenimi bivalnimi enotami. Program
zivljenja v integriranih stanovanjih izvajajo od leta 1999. Zavod v integriranih
stanovanjih vidi socialni model v doseganju razvojnega cilja za preprecevanje
institucionalizacije. Trenutno v zavodu potekajo aktivnosti za selitev 12 oseb z
intelektualnimi ovirami v bivalno enoto Zabjak. Zavod ne omenja popolne preselitve
vseh stanovalcev, prav tako niso jasni, v kolik§ni meri so aktivnosti in nacrti usklajeni

z naceli in smernicami dezinstitucionalizacije.

Nekatere enote stanovanjskih skupin, dnevnih centrov in zacasnih namestitev nastajajo
v okviru Dogovorov za razvoj regij (Gombac, 2022, str. 11). Te investicije se izvajajo
na obmoé&ju JV Slovenije — Bu¢ka — Skocjan, Posavja — Kriko, Brezice in Gorenjske —
Planina pri Kranju. Dodaten razvoj v skupnosti poteka tudi za starejSe z namenom
vzpodbujati proces dezinstitucionalizacije ter nuditi podporo v skupnosti. V okviru
Javnega razpisa za sofinanciranje vlaganj v infrastrukturo, namenjeno izvajanju
dnevnih oblik varstva ali za¢asnih namestitev za stare, so se vzpostavili dnevni centri

in enote na obmocju celotne Slovenije.

Ob zakljucku projekta je predvidena vzpostavitev 16 enot za izvajanje dnevnih oblik
varstva za skupno 203 uporabnike in 13 novih enot za izvajanje zaCasnih namestitev
za 174 uporabnikov. V sklopu teh aktivnosti pa so bili izvedeni in zakljueni naslednji

projekti (Gombac, 2022, str. 12—13):

e Hisa dobre volje Ajdovs€ina — dnevno varstvo za ljudi, starejSe od 65 let;
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Dnevni center Logatec, kapaciteta 15 uporabnikov, dejavnosti dnevnega druZenja,
oskrbe in nege;

Dnevnovarstveni center Zalec, konceptualno zastavljen kot popestritev prostega ¢asa
starih ljudi z razlicnimi vsakodnevnimi dejavnostmi. Kapaciteta 15 ljudi, omogocali naj
bi tudi prevoze uporabnikov na dnevno varstvo in z njega, vendar ta storitev Se ni
realizirana. Specifika prihodov v dnevne centre je pri starih ljudeh zaradi zdravstvenih
posebnosti eno od pereCih podrocij, delno resitev se ponekod nakazuje v obcinski
storitvi Prostofer, vendar je ta storitev nesistemska, temelji na prostovoljstvu in je tezje
izvedljiva pri ve¢jemu Stevilu prevozov v skupnosti.

Sivka, enota za zaCasne namestitve v Slovenskih konjicah, vzpostavljena po konceptu
zacCasne institucionalne namestitve za obdobje najvec treh mesecev, je namenjena tistim
uporabnikom, ki iz kakr$nihkoli izrednih razlogov potrebujejo zacasno, institucionalno
varstvo, ker oskrba zunaj institucionalnega varstva ni zagotovljena ali ker potrebujejo

storitev zaradi poslabSanja zdravja, kapaciteta enote je 13 uporabnikov.

Nove enote dnevnega varstva in zacasnih namestitev
ter stanovanjskih skupin za osebe do 65 let,

vzpostavljene v letih 2021 - 2023 v okviru projektov DI. - @
Projekti so sofinancirani iz sredstev OP EKP 2014-2020. { I M‘Sobota%
L Dravograd ﬁRadlje

ﬂRavne E] Maribor
@Mﬁm Sloven; Grad
e RCeS Pu‘ﬁcorism

Crna

ETrZic‘ Dobrnaﬁ ESI. Konjice

ch@m <l ®] Sentjur
Celje {
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@ Ljubljana
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Logatec t Brezice |
di§ée@Ajdov5Cina @Trebn}e ~/

Dnevno varstvo
za starejse

Sl Komen Novo mesto

Zacasne namestitve
za starejSe

Stanovanjske skupine
odrasli do 65 let

ﬁ. Stanovanjske skupine

za osebe z motnjami
v dusevnem razvoju

Slika 1.1: Geografska razprSenost novih enot — projekt DI (Gombac, 2022, str. 14)

Ugotovimo lahko, da je vsem projektom dezinstitucionalizacije, ki jih izvajajo zavodi,

ki izvajajo celodnevne oblike varstva, skupno naslednje:
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e Ne nacrtujejo preselitev vseh uporabnikov, v institucionalnih prostorih bodo ohranili
del ljudi, za katere ne predvidevajo aktivnosti, povezanih z dezinstitucionalizacijo.
Nepopolne preselitve pomenijo samo fizi¢no fragmentacijo obstojece institucije ter
nadaljevanje institucionalnih praks, predstavljajo visoko tveganje za nepopolne izide
procesov dezinstitucionalizacije.

e Velikosti novih bivalnih skupin pogosto presegajo osem ljudi.

e V posameznih primerih negativen odziv lokalne skupnosti.

e Gradnja hi§ in nakup stanovanj ne pomeni dezinstitucionalizacije. VeCina usmerja
aktivnosti v gradnjo infrastrukture, ponekod izostajajo podporni procesi, osebni nacrti,
skrb za ljudi in strategija, kako ljudi, ki so vec¢ino zZivljenja ziveli v institucijah, pripraviti
in usmeriti na zivljenje v skupnosti ter kako pripraviti in usmeriti zaposlene na nov
koncept dela z ljudmi ter sploh, kako organizirati delo in reSevati strokovna vprasanja

in dileme v novem delovnem in zivljenjskem okolju.

Postavlja se vprasanje, kaksen vpliv so imeli ljudje z intelektualnimi ovirami na izbiro
vrste, funkcionalnost in lokacijo novih okolij, ki jih za njih gradijo zavodi. Delna
izvedba procesa dezinstitucionalizacije ni prava pot, proces mora biti nacrtovan, voden
in nadzorovan celostno, sistemsko, natan¢no in dosledno z upostevanjem vseh nacel

dezinstitucionalizacije.

V besedis¢u objav, ki so povezane s temi procesi, se pogosto pojavi izraz bivalna enota,
ki izhaja iz institucionalnega besedisc¢a, kjer se enote pojavljajo v procesu drobljenja
vecCjih struktur na manjSe formacije, ki nastopajo v vlogi podaljSane roke institucije.
V tem kontekstu bomo namesto izraza bivalna enota uporabljali nabor ustreznejsih
izrazov, dom, bivalno okolje, bivalna skupnost, namestitev, zivljenjsko okolje.
Velikost bivalnih okolij, predvsem Stevilo ljudi, ki bivajo v njih, je eden od klju€nih

dejavnikov v procesu dezinstitucionalizacije.

1.9  Opis regije

Po podatkih Statisticnega urada Republike Slovenije je savinjska statisti¢na regija

obsegala primerjalno na celotno drzavo 12% prebivalcev. Statisti¢ni podatki te regije
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izstopajo po najnizjem delezu prebivalcev, starih 80 let ali ve¢ (5 %). Ostali statisti¢ni
podatki so se gibali v povprecju, ki velja za celotno drzavo. Izmerjena povprecna
starost prebivalcev savinjske regije je bila enaka povpre¢ni starosti prebivalcev
celotne drzave — 43,6 leta. V tej regiji je bil zaznan negativen naravni prirast (—2,7 na
1.000 prebivalcev), izmerjen je bil tudi pozitiven selitveni prirast (4,9 na 1.000
prebivalcev). Stopnja tveganja revsc¢ine je bila v savinjski regiji enaka kot na celotni
nacionalni ravni (12,4 %). 7 % gospodinjstev si v letu 2020 finan¢no ni moglo
privosciti primernega ogrevanja svojega bivalnega okolja, kar je regijo uvrscalo na
drugo mesto po tem kriteriju. Stopnja tveganja revs§¢ine se v regiji zmanjsuje, Se vedno
pa je visja od slovenskega povprecja. Prebivalci savinjske regije so se s povpre¢no
oceno sploSnega zadovoljstva z zivljenjem 7,3 od 10 uvrstili med povprecno
zadovoljne. Stopnja delovne aktivnosti je bila v savinjski regiji v letu 2020 za 1

odstotno tocko visja (Statisti¢ni urad RS, 2020).

V regiji delujeta dva centra za socialno delo — CSD Celje in CSD Savinjsko-Saleska
dolina, ki imata skupaj osem enot, s katerimi pokrivata regijo. V regiji deluje 15 domov
za stare in njihove dislocirane enote s skupno 2.464 mesti. Indeks pokritosti potreb
meri doseganje 4,8 % pokritosti prebivalstva nad 65 let s kapacitetami DSO (Razvojna

agencija Savinjske regije, 2021).

V savinjski regiji v letu 2021 indeks pokritosti dosega 93,25 %, kar kaze na sistemsko
pomanjkanje kapacitet v DSO, Se vedno pa je nad slovenskim povprecjem (91,74 %).
Najvecja odstopanja so na obmocjih Slovenskih Konjic — 77,85 %, Velenja — 82,35 %,
in Sentjurja pri Celju — 85,91 %. Obmod¢ja Smarja pri Jel$ah in Zalca imajo kapacitete

nad potrebami (Razvojna agencija Savinjske regije, 2021).

Savinjska regija je na drZavni ravni druga po vrsti (takoj za osrednjeslovensko regijo)
glede na Stevilo izvajalcev storitev za odrasle v VDC in CUDV. V tej regiji je skupno
Sest izvajalcev, ki pokrivajo socialnovarstvene storitve, namenjene ljudem z
intelektualno oviranostjo, ti so: Center za varstvo in delo Golovec, Varstvenodelovni
center Sentjur, VDC Sa3a, Center za usposabljanje, delo in varstvo Dobrna, Zavod

Karion in Varstveno delovni center Muc.

V cakalnih vrstah za sprejem v VDC je 86 vlog, ki jih je oddalo 77 prosilcev. Koli¢nik,
Stevilo prosilcev na 10.000 prebivalcev, znaSa 3 in je drugi najvecji primerjalno z

vsemi ostalimi regijami (na prvem mestu je jugovzhodna statisticna regija).
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Podrobnejsa strukturna primerjava podatkov po storitvah za odrasle IVO in VDC
prikaze, da na podroc¢ju IVO — institucionalno varstvo odraslih glede na Stevilo
prebivalcev v statisti¢ni regiji najbolj izstopa savinjska regija s kolicnikom 1,9 na
10.000 prebivalcev. Aktualnih prosilcev za vklju¢itev v VDC — vodenje, varstvo in
zaposlitev pod posebnimi pogoji kot samostojne storitve je na ravni celotne drzave
manj kot prosilcev za IVO. Na ravni savinjske regije je Stevilo teh prosilcev na Stevilo
prebivalcev pod povprecjem, regija je na sedmem mestu. Prosilcev, ki ¢akajo na
kombinacijo VDC in IVO hkrati, je na ravni celotne drzave najmanj. Absolutno najvec
jih je v osrednjeslovenski regiji — 40 oseb, savinjska regija je na drugem mestu — 40
oseb. Glede na Stevilo prebivalcev v statisti¢ni regiji je savinjska regija po Stevilu
prosilcev za kombinirane storitve VDC/IVO na drugem mestu s koli¢nikom 0,9 na

10.000 prebivalcev takoj za goridko regijo (Cerni¢, 2021).

V savinjski regiji deluje en velik socialnovarstveni zavod, CUDV Dobrna, ki vkljucuje
otroke, mladostnike in odrasle osebe z zmerno, teZjo in tezko oviranostjo v duSevnem
in telesnem razvoju. Namenjen je dnevni in celodnevni namestitvi, v njem se izvaja
institucionalno varstvo otrok in mladostnikov, usposabljanje po posebnem programu
vzgoje in izobrazevanja za otroke in mladostnike do 26. leta starosti, institucionalno
varstvo odraslih, zaposlitev pod posebnimi pogoji, zdravstveno varstvo in medicinska
rehabilitacija. V zavod je vkljucenih 132 ljudi z intelektualno oviro, od tega 63 otrok

in 69 odraslih.
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2 OPIS PROBLEMA

Zivljenja ljudi z intelektualnimi ovirami v kontekstu socialnega dela ne moremo
raziskovati, ne da bi razumeli in upoStevali vpliv revs§¢ine, diskriminacij, razli¢nih
oblik nasilja ter ostalih kategorij, ki vplivajo na socialni polozaj ljudi z intelektualno
oviranostjo. Ljudje z intelektualno oviranostjo imajo v zivljenju omejene moznosti za
samostojno, neodvisno zivljenje. Nekateri zivijo v institucijah, nekateri v domacem
okolju, drugi pa zivijo kombinirano zivljenje, razpeto med domacim okoljem in
institucijami, v razli¢nih ¢asovnih intervalih glede na zivljenjsko obdobje in podporo
domacega okolja. Izbir ni veliko, na institucionalnem podro¢ju so moznosti za
vkljugitev v institucionalne storitve v obliki VDC ali CUDV. Zivljenje v domaéem
okolju je pogosto vezano na podporo ozjega domacega okolja. Pricujoce delo skusa
odgovoriti na vprasanja, kako zivijo ljudje z intelektualnimi ovirami v domacem
okolju, kaj pogresajo, kakSne moZnosti izbire imajo, kako so zadovoljni s svojim
zivljenjem, kako so zadovoljni s podpornimi sluzbami in storitvami, kako je
prepoznana njihova oviranost v okolju, kak$ni so njihovi zivljenjski cilji, kako resujejo

zdravstvene tezave, s kakSnimi tezavami se srecujejo oni in njihovi svojci.

Smoter naloge je razcleniti dejavnike, ki vplivajo na kakovost zivljenja ljudi z
intelektualnimi ovirami, ugotoviti njihove potrebe in tako prispevati k pravicnejsi
druzbi. Raziskava je aktualna v luc¢i sprememb ter prikaZze mocne in Sibke plati

obstojecih virov, kot tudi razpolozenja v skupnosti.

2.1  Raziskovalna vprasanja

Z raziskavo smo Zeleli poiskati odgovore na naslednja vpraSanja, ki pokrivajo podrocje

zivljenja ljudi z intelektualnimi ovirami v domacem okolju:
Kako poteka njihov vsakdan?
Kaksne vrednote imajo, kaj jim najve¢ pomeni?

Ali imajo prijatelje v svoji okolici, ali imajo vrstnike z intelektualno oviranostjo in kakSen
odnos imajo do njih?

Ali njihovo lokalno okolje, ob¢ine in invalidske organizacije spodbujajo druzenje?
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Kako jih sprejema druzba?

Ali imajo partnerja?

Kaksna je njihova prikrajSanost v druzbi?

Kateri so njihovi viri pomo¢i in socialna omrezja?
Kako in kje prezivljajo prosti ¢as?

Kaksne so moznosti njihove zaposlitve?

KasSen je njihov materialni polozaj?

Ali jim stanovanje omogoca kvalitetno in funkcionalno bivanje, ali jim je omogoc¢ena intima,
ali imajo svoj koticek?

Ali se pocutijo varne v domacem okolju?

Kaksno je njihovo zdravstveno stanje, kako skrbijo, ali so kaks$ne posebnosti glede zdravstvene

nege?

Kdo in kako sprejema odlocitve v njihovem Zivljenju?

3 METODOLOGIJA

3.1  Namen in cilji raziskave

3.1.1 Namen

Raziskava sku$a v luc¢i dezinstitucionalizacijskih procesov zajeti temeljna podrocja, ki
se nanasajo na kakovost Zivljenja ljudi z intelektualnimi ovirami, ter odgovoriti na
vprasanja, kaksSna je njihova socialna mreZza, na katere vire se opirajo, kakSna je vloga
podpornih sluzb, vloga zdravstvenega sistema in zdravstveno stanje, stanje prometne
infrastrukture v domacem okolju, moZnosti zaposlitev in prostocasne aktivnosti,
zivljenjske vizije in pricakovanja ljudi ter njihovih svojcev v povezavi s sluzbo,

druzino in nadaljnjim Zivljenjem.
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3.1.2 Cilji
Cilji raziskave so:

e raziskati in prikazati vsakdanje zivljenje in dejavnike, ki vplivajo na kakovost

zivljenje ljudi z intelektualnimi ovirami v domacem okolju;

e raziskati in prikazati zakonodajne okvirje na podroc¢ju ljudi z intelektualnimi

ovirami ter njihov vpliv na zivljenja teh ljudi;

e raziskati in prikazati moznosti samostojnega zivljenja ljudi z intelektualnimi

ovirami;
e raziskati in prikazati vpliv podpornih in institucionalnih sluzb;

e ugotoviti, kak$ne oblike pomoc¢i bi potrebovali ljudje z intelektualnimi ovirami
in njihovi svojci oz. skrbniki, ugotoviti ustreznost obstojecega sistema pomoci,

in podati predloge za izboljSave;

e raziskati druzbeni odnos do ljudi z intelektualnimi ovirami ter njihove druzbene

vloge;

e predstaviti in prikazati, strokovno in znanstveno literaturo ter ugotovitve
avtorjev, ki so raziskovali podro¢ja hendikepa in intelektualne oviranosti s

perspektive socialnega dela;

e predstaviti rezultate raziskave in podati predloge za izboljSanje kakovosti

zivljenja ljudi z intelektualnimi ovirami.
Dolocili smo vec sklopov v katere smo umestili raziskovalna vprasanja:

1. Sklop — ocena Zivljenja
a. Kako poteka dan ljudi z intelektualno oviranostjo?
b. KakSen je odnos okolice do njih?
c. Ali v njihovi okolici Zivijo tudi drugi ljudje z intelektualno oviranostjo in

kako se razumejo z njimi?

2. Sklop — ocena socialnega konteksta
a. S kom imajo stike, kaksna je njihova socialna mreza, kako jo vzdrzujejo?
b. Kako prezivljajo prosti ¢as?
c. Kaksen, je njihov pogled na druZino, partnerstvo?
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d. Ali imajo partnerja?

3. Sklop — ocena zdravja
a. Kaksno je njihovo zdravje in kaksSna so tveganja v prihodnosti v povezavi s
staranjem?

b. Kaksno je njihovo zadovoljstvo z zdravstvenimi storitvami?

4. Sklop — ocena sluzb
a. Kaksne so izku$nje s storitvami in sluzbami v njihovem kraju ter ali so
namenjene ljudem z intelektualnimi ovirami?

b. Kaksno je njihovo poznavanje sluzb, ki so jim namenjene?

5. Sprejemanje odlocitev, ocena tveganj
a. Kdo in kako sprejema odlocitve v njihovem zivljenju?
b. Kaksna tveganja obstajajo?
c. Katera so tveganja v njihovem zivljenju, koliko dopuscajo in kako se soocajo
s tveganji?

6. Potrebe, Zelje
a. Kako si predstavljajo Zivljenje v prihodnosti?

b. Kaj bi potrebovali, da bi ziveli doma tudi v prihodnosti?

Skupen cilj naloge je bil zbrati podatke, ki bi omogocali vpogled ter podlago za bolj
uc¢inkovito podporo v skupnosti, da bi ljudje z intelektualnimi ovirami dolgoro¢no
ostali v svojem domacem okolju. Rezultati omogocajo tudi podlago procesom

deinstitucionalizacije ter programom za za$cito ranljivih skupin pred diskriminacijami.

3.2 Vrsta raziskave, model raziskave in spremenljivke

Raziskava je poizvedovalna oziroma eksplorativna, ne zajema celotne skupine,
populacije, ampak vzorec. Raziskava je potekala po nacelu raziskovanja druzbenih
enot v njithovem kontekstu. Namen raziskave je opredeliti in definirati relacije
elementov in znacilnosti raziskovanih pojavov. Raziskava je opisna in izkustvena.
Namen opisne raziskave je ugotoviti relacije med atributi, ki predstavljajo druzbene
pojave. V raziskavi zbiramo neposredno, izkustveno gradivo s spraSevanjem, kar je
podlaga za preverjanje hipotez in znanstveno dokazovanje. Raziskava je kvalitativna,

v njej zbiramo besedne opise, ki se nanaSajo na raziskovalni pojav. Populacija so ljudje
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z intelektualnimi ovirami in njihovi star§i. Merski instrument je vprasalnik. Osnova
pri izdelavi instrumentarija, vpraSalnika je instrument za raziskovanje potreb po
dolgotrajni oskrbi. Pripravili smo dve razliCici vpraSalnikov. Ena razli¢ica je bila
pripravljena za izvedbo intervjujev s starSi ljudi z intelektualnimi ovirami. Druga
razli¢ica je bil intervju, ki smo ga preoblikovali in prilagodili za izvedbo intervjujev z
ljudmi, ki imajo ovire v intelektualnem razvoju, z namenom priti do odgovorov na
vprasanja, kaj bi ljudje potrebovali. Ankete so se izvajale v zivljenjskem okolju ljudi
z intelektualnimi ovirami. Za zbiranje podatkov smo uporabili metodo spraSevanja v
zivo s pomocjo vnaprej pripravljenih vprasanj na domu intervjuvancev. Obiskali smo
pet druzin, s katerimi smo se predhodno dogovorili o predvidenem terminu obiska. Pri
vsaki druzini smo izvedli dva intervjuja; enega z ljudmi, ki imajo nalepko intelektualne
oviranosti, in enega z njihovimi starSi oz. svojci. Vprasanja so bila delno strukturirana,
izvedba anket je potekala v obliki nestrukturiranega odprtega pogovora. Cilj naloge je

iz zgodb narediti vizijo potreb po dolgotrajni oskrbi doma.

3.3  Merski instrumenti in viri podatkov

Zbirali smo primarne podatke z intervjujem. Merski instrument predstavlja vpraSalnik
za delno strukturirani intervju. Za vsako druzino smo imeli pripravljen isti intervju, ki
smo ga med izvedbo prilagajali, vCasih je bilo treba intervjuvance usmerjati, v
dolo¢enih primerih se je izkazala potreba po dodatnih razlagah in pomoci po
tolmacenju in razlagi vpraSanj. Zbiranje podatkov je potekalo ustno, individualno in
lo¢eno: posebej svojci in posebej ljudje z intelektualnimi ovirami. Pri odgovorih se je
obCasno zgodilo, da so intervjuvanci spontano preskakovali teme, zaSli na sorodne
teme ali druga podro¢ja med pogovori, kar smo upoStevali kasneje pri obdelavi

podatkov.
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3.4  Populacija in vzorcenje

Raziskava je bila izvedena na populaciji intelektualno oviranih ljudi, starejsih od 26
let, ki zivijo doma v domacem okolju, in njihovih skrbnikov oziroma svojcev na
obmocju savinjske regije. Odloc¢ili smo se za regijo, v kateri trenutno zivimo in imamo
vzpostavljeno socialno mrezo. V naSem primeru gre za neslucajnostni prirocni vzorec.
Pri iskanju intervjuvancev smo uporabili razlicne vire, tako institucionalne formalne
kot neformalne, osebna poznanstva, prijatelje, znance in sosede, da bi bil vzorec ¢im
bolj nakljucen, vendar pa je bil odziv dolo¢enih skupin, predvsem institucionalnih,
zelo negativen, odklonilen, nenaklonjen raziskavi z razlago, da nimajo ¢asa in da se
sploh ne ukvarjajo z raziskavami. Ugotovili smo, da bi bila uporaba naklju¢nega,
slu¢ajnostnega vzorca moc¢no otezena. Uporabili smo poznanstva, pri tem so nam
pomagali krajani Rogaske Slatine in okolice ter strokovna delavka VDC Sentjur —
enota Smarje pri Jel3ah. Enega uporabnika smo tudi osebno poznali. Geografsko je
raziskava zajemala ob&ine Rogaika Slatina, Podéetrtek, Sentjur, Smarje pri Jel3ah,
Vojnik. Vzorec je zajemal 10 intervjuvancev, od tega pet skrbnikov in pet ljudi z

intelektualno oviro.

Preglednica 3.1: Podatki o skrbnikih, ki so sodelovali v intervjujih

POKLIC CAS
ME SPOL POGOVORA LOKACIJA
Marija Zenski Upokojenka 1 ura Grobelno, doma
Ana Zenski Upokojenka 1 ura Vojnik, doma
JoZica Zenski Gospodinja 30 minut Rogatec, doma
Mojca Zenski Negovalka 1 ura Smarvje pTl
JeSah

Vida Zenski Steklobrusilka 1 ura Buce, doma

Preglednica 3.2: Podatki o ljudeh z intelektualno oviro, ki so sodelovali v intervjujih

IME SPOL CAS POGOVORA LOKACIJA

Miha Moski 1 ura Grobelno, doma
Janko Moski 1 ura Vojnik, doma
Jana Zenski 1 ura Rogatec, doma
Maja Zenski 45 minut Smarje pri Jel§ah, doma
Vita Zenski 1 ura 12 minut Buce, doma
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Imena v tabeli so zaradi varstva osebnih podatkov anonimizirana.

Nekatere institucije so sodelovanje tudi zavrnile Ze pri prvem kontaktu z razlago, da
ne podpirajo tovrstnih raziskav. Ljudi, ki so bili pripravljeni sodelovati, smo obiskal
na njihovih domovih. Vsi so bili zelo veseli obiska in so izkazali pozitiven odnos in
pripravljenost na sodelovanje. Pri izvedbi intervjujev smo se skupaj trudili zagotoviti
dovolj intimen in nemoteC prostor, v katerem bi se pocutili spros¢eno. Hkrati smo
veliko pozornosti namenil temu, da pri odgovorih in poteku intervjujev ne bi zavestno
ali nezavedno vplivali drug na drugega in posledi¢no na odgovore, da bi odgovori
prikazovali ¢im bolj realno sliko situacije s perspektive intervjuvanca. Intervju smo
vodilu nevtralno, nesugestibilno. Izogibali smo se Zargonu, tujkam, zapletenemu
izrazanju, slog govora smo prilagodili sogovornikom. V delu, kjer smo izvajali intervju
z ljudmi z intelektualno oviranostjo, smo od situacije presodili, ali je primerno in
mozno opraviti intervju loceno. Vedno ni bilo te moznosti. Hkrati pa smo se zavedali,
da gre za zelo obcutljive situacije, kjer lahko na$ pristop, prisotnost ali odsotnost
druzinskih ¢lanov v prostoru povsem spremeni dinamiko in vsebino intervjuja. Pazili
smo na primeren ¢asoven okvir, izogibali smo se hitenju, hkrati vzpodbujali pogovor
v situacijah, ko je to bilo potrebno, ter opazovali odzive intervjuvancev. Vse dodatne
dogodke in opaZzanja smo posebej zabelezili ali se kako drugace primerno odzvali, tudi

ob opazanjih nebesedne komunikacije.

Za namen izvedbe raziskave smo pripravili napotke in usmeritve, tudi za ostale
izvajalce raziskave. V teh napotkih smo strnili metode dela in nafin komunikacije z
ljudmi z intelektualnimi ovirami. Vsi udeleZenci so odgovarjali na vpraSanja.
Oviranost ljudi z intelektualno oviro ni vplivala na zmoZnost podajanja odgovorov ali

potek intervjujev.

Med izvajanjem intervjuja je v vecini primerov voden intervju preSel v narativno
pripoved. Posnetke intervjujev sem takoj po zakljucku prepisal v tekstovno datoteko
kar je trajalo en dan. Raziskovalne intervjuje, ki sem jih zbral sem analiziral s pomoc¢jo
tehnik kvalitativne analize. Na podlagi analize sem dobil odgovore na raziskovalna
vprasanja, ki sem jih postavil na zacetku naloge. Kvalitativno raziskavo sem zakljucil

s teorijo utemeljeno na podatkih, podprtih s teoreti¢nimi izhodis¢i.
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3.5 Obdelava in analiza podatkov

Podatke, ki smo jih zbrali v postopku intervjujev, smo obdelali s pomo¢jo kvalitativne
analize. V prvi fazi smo gradivo, ki smo ga imeli v obliki zvo¢nih zapisov na diktafonu,
prepisali v pisno obliko — transkripcija. Pri tem smo skrbno pazili in anonimizirali vse
osebne podatke, ki so se pojavili v zapisih. Pazili smo, da je bil prepis avtentiCen,
nismo spreminjali pomena in slovniénih posebnosti stavkov. Prepis je upoSteval
nare¢ne posebnosti in ostale specifike intervjuvancev. Na dolo¢ena vpraSanja
intervjuvanci niso odgovorili, tak odziv smo posebej oznacili. Izvedli smo postopek
kodiranja, ki smo ga uporabili za postopek kategoriziranja enot kvalitativnega gradiva.
Besedilo smo razclenili na sestavne dele, konkretne povzetke gradiva in jih oznacili

kot relevantne za analizo tako, da smo jih podd¢rtali.

Primer relevantnih delov besedila:

9. Kako danes druzba gleda na ljudi z intelektualnimi ovirami, zlasti na starejSe?

S1: Jaz pravim to je Se velika tabu tema. Glede teh invalidov. V¢asih ko gremo kam

nekateri buljijo v nas. Od zacetka mi je bilo tezko, prav groza, npr. pri zdravniku
nekateri tako buljijo, da Se otrok dobi odpor. Sedaj pa sem se jaz tega navadila. Saj ti
je hudo otrok je tak pa tak, ko bi lahko bil drugacen, ampak ne mores na to ni¢ vplivat.

Prisoten druzbeni tabu. (S1.9.1)

Razlaga kode S1.9.1:

S1 — skrbnik 1

9 — deveto vprasSanje

1- zaporedna Stevilka relevantnega povzetka za deveto vprasSanje

V fazi odprtega kodiranja smo vse relevantne dele besedila oznacili in prepisali v locen

s€znam.

V naslednjem koraku smo tem izjavam pripisali relevantne pojme in nadaljevali v
smeri vecje sploSnosti oziroma abstraktnosti kategorij vi§jih redov. Kode smo
uporabili za zapise, pomen besed, stavkov, fraz, metafor in okrajSavo osnovnih

konceptov.
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V osnem kodiranju smo zdruzevali posamezne pojme po ustreznih kategorijah in

nadkategorijah. Oblikovali smo preglednico, v katero smo vnasali podatke: Stevilko,

ki je enoli¢no oznacevala izvor podatkov, besedilo — izjavo, pripis pojma, kategorijo

in umestitev v tematski sklop.

Preglednica 3.3: Primer odprtega kodiranja za star§e oziroma skrbnike:

ST. TEMATSKI
1ZJAVA POJEM KATEGORIJA
1ZJAVE SKLOP
S2.35.1 | Problem je promet. Ne pocuti se varno zaradi
neurejene prometne Ocena
infrastrukture. Varnost. Zivljenja.
S2.37.1 | Ne. Ni $e doZivel nasilja.
S2.38.1 | Ne. Druzba ne gleda drugace nanj | Socialne
ker je starejsi. posledice
povezane s
. Ocena
starostjo. .
- - 2 — - socialnega
S2.39.1 Sigurno je prikrajSan za neko | Prikraj$ani so za materialne
. v we 1. . . L. konteksta.
kvalitetnejse zivljenje v moznosti. Materialni
smislu pomanjkanja polozaj.
materialnih moZnosti.
S2.40.1 | Problem je debelost. Tezave s prekomerno tezo. Zdravstveno Ocena
stanje zdravja
S2.41.1 | Zaenkrat ne potrebuje Ne jemlje zdravil.
zdravil.
S2.42.1 | Z dieto. Skrb za dieto. Skrb za zdravije
S2.42.2 | Da obvezno. Ima obvezno zdravstveno Zdravstveno
zavarovanje. zavarovanje.
S2.43.1 | Zelo smo zadovoljni. Zadovoljni so z osebnim Odnos osebja o
cena
zdravnikom. zdravstvenih K
zdravja.
ustanov.
S2.44.1 | Jaz. Mama. Mama pomaga pri negi v
primeru bolezni. Skrb za zdravje.
S2.45.1 | Jaz. Mama ga pelje k zdravniku.
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Primer osnega kodiranja za star§e oziroma skrbnike:

OCENA ZIVLJENJA
Zivljenjski slog

e Urejeno zivljenje S1.1.1

e Aktivno zivljenje S1.2.1

e Zivljenje s starsi. S1.13.1, S2.13.2, S3.13.1
e Zivi polno Zivljenje. S2.1.2

e Hodiv VDC. S2.2.2,S3.2.1, S5.22.1

e Pomagana vrtu. S2.2.3, S5.2.1

e Obiskuje sosede. S2.2.4, S3.2.3,

e Obiski sorodnikov. S5.2.5

e Obiski prireditev. S5.2.6

e Hodi na sprehode. S2.2.5, S4.2.2

e Obiskuje gostilno. S2.7.1

e Ima prijatelje. S2.14.1

e Zivivredu. S3.1.1, S4.1.1

e Ukvarja se z gospodinjskimi deli. S3.2.2
e Radagleda TV. S4.2.1,S5.2.2

e Nakupuje. S4.2.3, S5.2.3

e Zivizmamo. $4.13.1

e Jesrecna. S5.1.1

o Izleti. S5.2.4

Vrednote

e Druzina S1.3.1, S4.3.2

e Sorodniki S1.1.2, S2.3.2
e Pomo¢ pri trgatvi. S1.21.1
e Dom. S2.3.1

e Prehrana. S2.3.3

e Glasba. S2.3.4

e Prijatelji. S2.3.5

Postopek smo izvedli loCeno za starSe oziroma skrbnike in posebej za ljudi z

intelektualno oviranostjo.

Celotna obdelava in gradivo je v prilogi naloge.
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4 REZULTATI - SKRBNIKI

4.1 Ocena Zivljenja

4.1.1 Zivljenjski slog

Skrbniki so zadovoljni z zivljenjem svojcev. Ocenjujejo, da se njihovi svojci pocutijo
sre¢no in zadovoljno (1.1.1, S5: Jaz bi lahko rekla, da ona lepo Zivi. Ona v tem svojem
svetu zivi cudovito. Ona je srecna, zadovoljna, vesela oseba, sploh odkar hodi v
Smarje.). Menijo, da Zivijo sre¢na in urejena Zivljenja, ki pa se vendarle razlikujejo od
zivljenja ljudi brez ovir. Dvoje starSev omeni, da obcutijo in prepoznajo kvalitativno
razliko v Zivljenju njihovih sinov in h¢era z intelektualno oviro v primerjavi z ljudmi
brez ovir (1.1.1, S1: Glede na to, kako je on zadovoljen, bi jaz ocenila, da Zivi polno
zivljenje, vendar bi sama zelela Se kaj vec, c¢e bi to zmogla, znala in predvsem je tu
financni vidik, ki je vprasljiv, tu gre za vec kulturnih dogodkov, druzabnistvo, gre za
to, da je vec fizicne aktivnosti (kopanje, fitnes ipd.), vendar socialno stanje, v katerem
Ziviva, to onemogoca.). To bi bilo Se kaj za interpretirati, je bilo veliko vidikov

izpostavljenih, recimo financni...

Izjave starSev nakazujejo, da se star$i zavedajo razlik v dojemanju kakovosti in na¢ina
zivljenja z razlicnih perspektiv druzbenih skupin (1.1.1, S5: Meni se zdi, da ona
C¢udovito Zivi za to, kar je. Je pa ravno tako, da se ne zaveda, da pa bi lahko bilo
drugace. Recimo glede na to, kako Zivi njena sestra, to pa ni primerjave. Ima starejso
sestro, letos bo stara 29, je porocena in zivi v Kopru. Dela na Fakulteti za
management, letos je dobila za nedolocen cas. Proti njej je pa to spet drugo Zivljenje,
pa recimo, kako bi lahko prezivela mladost, cisto drugace. Ampak dobro, to ne mores,
to je en svet, ono pa drug svet. Jaz bi tudi lahko Zivela drugace mogoce, recimo, pa
sem Cisto zadovoljna in vesela v tem svojem, da ga imam takinega, kot ga imam. Ce
pa zacnes malo drugace razmisljat, zakaj vse so prikrajsani, ker pac so to, kar so,
potem pac res. Ampak o tem ne smes razmisljat, kaj vse bi lahko imeli, to, kar imate
vi, ne? Pa je stara 26 let! Glede na to, kar pa je, pa se mi zdi, da ji cisto ni¢ ne

manjka.).

Dve sogovornici sta izpostavili problem lokalne prometne infrastrukture. Prometna
ureditev v njihovem kraju ni urejena in ne zagotavlja varne uporabe. Predstavlja veliko
tveganje in omejitev pri gibanju v domadem kraju njihovima sinovoma (1.2.2, S5: Se

jaz ne grem rada pes. Tu ni plocnika, pa javne razsvetljave pa Se psov se boji.) (2.2.2,
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S2: Cestna infrastruktura pri nas ni urejena, javni prevoz sicer obstaja, vendar ni
plocnikov, ni infrastrukture za pesce. Slabovidni so za to prikrajsani. Ce kam greva,

ga vecinoma peljem jaz. Ne potuje samostojno.).

4.1.2 Vrednote

Star$i menijo, da njihovim svojcem najve¢ pomenijo dom, druzina, sorodniki,
druzenje. Menijo da so druzinski odnosi in osebni interesi prevladujoce vrednote v
zivljenjih njihovih svojcev. Nekateri v ospredje postavljajo tudi hobije, prehrano,
glasbo, zivali, druzenje in pogovor. Menijo, da se vrednote povezujejo z varnostjo in
toplino domacega, druzinskega Zivljenja na eni ter z osebnimi interesi in hobiji ljudi z

intelektualnimi ovirami na drugi strani.

4.1.3 Stiki

Star§i menijo, da njihovi svojci nimajo rednih stikov z ljudmi z intelektualnimi
ovirami, ki Zivijo v okolici. Sre€ajo se naklju¢no, pri zdravniku, na prireditvah ali na
skupnih letovanjih. Najve¢ stikov imajo s sodelavci v VDC, sosedi in sorodniki ter s
prijatelji. Mesta kjer se srecujejo so VDC, ki jih vec€ina obiskuje in kjer se srecujejo s
svojimi sodelavci. Star§i opaZajo, da njihovi svojci potrebujejo stike. (1.2.1, S5: Da
smo skupaj, to ji je tudi zelo pomembno, da ni sama. Kaj jaz vem, kaj bi Se rekla, kaj
je njej pomembno? Najbolj je to, da jo imas rad, to ji ogromno pomeni, pa da lahko

vedno poklice, sestro svojo veckrat poklice, da jo poslusas.).

4.1.4 Zaznavanje in stali§¢a druzbe

Nekateri star$i zaznavajo negativen odnos (1.5.1, S1: Jaz pravim to je se velika tabu
tema. Glede teh invalidov. Vcasih ko gremo kam, nekateri buljijo v nas. Od zacetka mi
je bilo tezko, prav groza, npr. pri zdravniku nekateri tako buljijo, da Se otrok dobi

odpor.).
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Starsi, ugotavljajo, da se je odnos druzbe do ljudi z intelektualnimi ovirami spremenil
na bolje, Se vedno pa obc¢asno dozivijo negativen odnos okolice. (1.5.1, S4: Ne gledajo
vec tako kot je véasih bilo. Viden je napredek. Viasih je bilo pa groza. Se sedaj sem

jaz dozivela, da so jo gledali tako postrani.).

Nekateri star$i so doziveli neprijetno izkusnjo pri stikih z otroki, ki niso ovirani. Za to
krivijo starSe, ki ne pripravijo svojih otrok na enakost in upoStevanje drugacnosti
(1.5.1, S4: Se sedaj otroci véasih ne ravnajo primerno, no v takih primerih so krivi
njihovi starsi, da jih ne naucijo primernega obnasanja, starse otrok z ovirami pa to
boli. Mene je velikokrat bolelo. Se sedaj. Od zacetka pa do sedaj je velik napredek.
Ceprav tudi Se doZivis zacudene poglede. Ampak jaz nisem tiho, ko vidim kako gledajo
recem kaj pa tako gledas. Potem pa ti ne znajo odgovoriti. Pa saj otrok ni kriv. Krivi
so starsi, ki jih ne naucijo in pripravijo na to. Ni pa prijetno za starSe otrok z ovirami.
Drugace pa je v redu, tri Cetrtine je super. Se pa Se vedno najdejo ljudje, ki ljudi z
ovirami ne sprejemajo, tudi med sorodniki. V splosnem pa je napredek velik, in vedno
vecji, tudi informiranost, vkljucenost. Ja nekaj pa je takih, ki se nocejo vkljucit. Veliko
je takih. Poznam jih nekaj, ki so hodili skupaj v Solo s héerko, sedaj pa Zivijo za sebe,
loceno, izolirano. Zavracajo razne oblike podpor, organizacij, druStev. Recejo, ja pa
kaj bos tam! Ampak za otroka je veliko vredno, da je vkljucen v druzbo. Ona potrebuje

svoje vrstnike).

Nekateri starSi povedo, da tudi nekateri sorodniki ne sprejemajo njihovega svojca z
intelektualnimi ovirami, poznajo tudi primere druZin z intelektualno oviranim ¢lanom,
ki zivijo izolirano Zivljenje, ne sprejemajo podpornih storitev, organizacij ali
aktivnosti, ki so namenjene njithovim svojcem z intelektualno oviranostjo v smislu
lazjega vkljucevanja v okolje. Ena sogovornica je mnenja, da sta sprejemanje in odnos
druzbe do ljudi z intelektualnimi ovirami odvisna od njihovih starSev (1.5.2, S5: :
Mislim, da je dosti odvisno od starsev, kako druzba sprejme tako osebo. Ce ga bos tudi
ti doma zaviral, pa ga samega puscal doma, ga ne bos socializiral, da se nekako zna
za sebe postavit, potem normalno, da iz tega ne more biti nic. Se ti zdi, oh, mojega pa
druzba zavira, pa mu to ne dovoli, pa mu ono ne dovoli, pa se je treba véasih potruditi.
Samo od sebe ni nic. Sem prejsnji vecer gledala na TV, ko je bil dan Downovega
sindroma, oni dve punci, ki sta naredili tecaj za strojepisje in je ena delala prakso pri
varuhinji ¢lovekovih pravic. Ocitno je punca bila sposobna tako dalec pridet, da so jo

sprejeli. Tak obcutek imam jaz, ne vem, kako vi gledate na to. Ce sam ni¢ ne naredis,
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tudi nic¢ ne bo. Jaz jo tudi moram nauciti, saj tudi sama pogrunta, saj je brihtna, ampak

dolocene stvari pa mores pokazat, pa jo vzpodbujat, da so malo bolj samozavestni.).

4.2  Ocena socialnega konteksta

4.2.1 Socialna mreza druZenje

Vsi imajo stike s sorodniki. Socialna mreza je pri vecini osredotodena na ozje
druzinske Clane in ostale sorodnike, bratrance, tete, strice in ozje lokalno okolje. Ena
od uporabnic je bila navezana na soseda. Sorodniki niso vklju¢eni v oskrbo, dvema
uporabnikoma 07ji sorodniki ob¢asno nudijo pomo¢ in druzenje. Dve uporabnici imata
partnerja. Ena izpostavi zeljo po skupnem Zzivljenju s partnerjem, rada bi zazivela
druzinsko zivljenje, vendar mama samostojnega druzinskega Zivljenja svoje héere ne
podpira (2.1.3, S3: Jaz mislim, da bi ona samostojnost tezko obvladala, da bi sama
skrbela za gospodinjstvo, za cistoco v hisi. Ima veliko zdravil, iz sluzbe pride

utrujena.).

Vsi uporabniki zivijo v skupnem gospodinjstvu s starSi. Tudi obiski in druzenja so pri
vecini uporabnikov vezani na sorodnike ali sosede, kjer tedensko prezivijo v druzenju
par ur. Pri eni uporabnici mama pomaga pri prevozih in posledi¢no krepitvi socialne
mreze (2.1.3, S5: Ja, ljubezni je bilo ze kar nekaj. Tudi je bil Ze en njen fant tukaj, ko
je imela rojstni dan. To so te ljubezni iz centra. Pa sem jih vozla Ze. Je imela enega
Marjana in Matjaza. Z Matjazem sta kar bila tako. Je Ze bil tukaj. Na njej rojstni dan
jeprisel, ko je imela zabavo. Vozila sem jih na pico pa v Rogasko Slatino v slasc¢icarno.
To je bilo tako. Potem sta sla narazen. Potem je imela enega drugega, enega Marjana.
To so sedaj Se prijatelji. Ampak to so take ljubezni. Poljubcki, sem tja malo stiskanja,

pice, slascice, tako da sem jih malo vozila okoli.).

Pri vzdrzevanju socialnih mrez vsi uporabniki uporabljajo telefon, nekateri tudi racunalnik,

elektronska socialna omrezja, elektronsko posto.

4.2.2 Neformalni viri, samopomoc¢

Moznost uporabe neformalnih virov za izvajanje oskrbe predstavlja pomemben
dejavnik v Zivljenju ljudi z intelektualnimi ovirami. Mnogi avtorji in Studije (Megli¢,

2014) ugotavljajo kljuéno vlogo sistema neformalne pomoci. Isti avtorji tudi
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ugotavljajo, da neformalna oskrba predstavlja tisti del pomoci, ki jo uporabniki prvo
prejmejo, je predhodnica formalnih oblik pomoci in storitev, izhaja pa iz domacega
okolja, izvajajo jo ozji druzinski ¢lani, ki podrobno poznajo zivljenje, potrebe in Zelje
uporabnika. OECD izvajalce neformalne pomoci prepoznava kot hrbtenico — kljucni

¢len sistemov dolgotrajne oskrbe v vseh drzavah OECD.

Vsi uporabniki so pri vsakdanjih opravilih delno odvisni od pomoci starSev. Vecina
uporabnikov je vklju¢ena v gospodinjska opravila, nekateri uporabniki potrebujejo pomoc¢ pri
negi in jemanju zdravil. Ena uporabnica samostojno uporablja javni prevoz tudi zunaj svojega
lokalnega okolja, ostali ne potujejo brez spremstva. Ena druzina ni vkljucena v nobeno od
drustev, ostale §tiri druzine so vkljucene v razlicna drustva. Mama predstavlja pri vseh
uporabnikih kljuéno osebo, ki jim nudi pomo¢ in Custveno oporo. Ozji druZinski ¢lani
predstavljajo pomembno oporo pri prezivljanju prostega Casa uporabnikov. Star§i ene od
uporabnic menijo, da je za eno od uporabnic pomemben vir ¢ustvene opore tudi zaposlena v
VDC, ki ga obiskuje (2.2.4, S5: Midve se vse pogovorima. Meni vse zaupa, jaz ji povem, kaj je
prav, kaj ni, pa je potem bolje. Vcasih je bila tudi kaka solzica, ko so bili tisti fantje tecni nekaj
casa, pa smo se potem vse pogovorili. Pa tudi v centru ta vodja, ki je v Smarju, je strasno dobra
Zenska, jih razume, tudi k njej lahko pridejo uporabniki s kakrsnimkoli problemom. Ona jih zelo

razume in zna drzati red. Njo ne bodo okoli prinesli. Nas prej.).

4.2.3 Delo, zaposlitev, prosti ¢as

V zivljenju ljudi z intelektualnimi ovirami pojma zaposlitev in prosti ¢as nimata enakih
dimenzij ter bistveno odstopata od teh pojmov, ki jih poznamo v Zivljenjih ljudi brez
ovir. Stopnja oviranosti sorazmerno povecuje ta razkorak, ljudje z vi§jo intelektualno
oviranostjo tezje sodelujejo na teh podroc¢jih, spekter moznosti je sorazmerno
zmanjSan, sooCajo se z izkljuCevanjem. Ljudje z intelektualnimi ovirami nimajo
moznosti enakovredno nastopati na trgu dela, posledi¢no je dimenzija prosti ¢as in
sluzba drugacna kot pri ljudeh brez intelektualnih ovir. Podobne omejitve dimenzij se
kazejo tudi v aktivnostih in Casu, ki mu pravimo prosti ¢as. Izbire in odloCanje o
prezivljanju prostega casa pri ljudeh z ovirami niso tako samoumevne kot pri ljudeh
brez ovir (2.6.5, S3: Mama: Za ni¢ ni prikrajsana. Uporabnica: Ja, sem. Sem
prikrajsana za mnogo pravic, ki jih imajo ostali. Mama: Ja, pravi, ces, da ona nima
izpita, da bi se vozila. Nima druzine. S kolesom se je vcéasih vozila, zdaj je ne bi upala

pustiti na kolo.).
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4.2.4 Aktivnosti doma in zaposlitev

Stars$i menijo, da se njihovi svojci radi vklju¢ujejo v razli¢ne delovne aktivnosti. Radi
pomagajo pri gospodinjskih opravilih, nakupih, pri delu na vrtu, pomagajo sosedom,

ena uporabnica poudari, da ji veliko pomenita druzenje in uc¢enje z mlajSo sestri¢no.

Za ljudi z intelektualnimi ovirami se v drzavi kot oblika socialnovarstvene storitve
izvaja zaposlitev pod posebnimi pogoji. Storitev zaposlitev pod posebnimi pogoji
(poleg ostalih socialnovarstvenih storitev) izvajajo javni socialnovarstveni zavodi —
varstvenodelovni centri (VDC) in zavodi s pridobljeno koncesijo. VDC so bili
formirani z namenom zagotavljanja vecje kakovosti zivljenja ljudem z intelektualno
oviranostjo, sama storitev zaposlovanja pod posebnimi pogoji pa s ciljem opravljanja
dela, Sirjenja in pridobivanja novih znanj, ve$¢in in spretnosti, uresni¢evanja osebnih
ciljev in ustvarjalnosti, krepitve obcutka odelezbe v delovnih procesih in uresnicevanja

osebnih interesov ob druzbeni sprejetosti in druzbeni potrditvi.

Razhajanja med u¢inkom in za¢rtanim konceptom, ki mu sledijo VDC, pozroc¢a njihova
dvojna narava (po eni strani naj bi VDC omogo¢ili nek priblizek dela in delovnega
okolja, kot ga opravljajo ljudje brez intelektualnih ovir, po drugi strani pa so vsi
elementi, ki se v praksi izvajajo ravno nasprotje svojim deklariranim konceptom), ki
loCuje, segregira, ¢eravno je namen dober in so cilji ozko gledano strokovno korektni
je konéni ucinek, izkljucujo€. Delo v VDC ni pravi¢no placano (za placilo se marsikje
uporablja izraz nagrada), poteka loCeno od ostalih 1judi, ne uposStevajo se potrebe in
zelje intelektualno oviranih ljudi, ampak potrebe vseh deleznikov okrog njih
(institucij, svojcev, strokovnjakov...), prakticirajo se klasi¢ne prakse totalnih ustanov.
Sistem VDC v Sloveniji pestijo mnoge sistemske nedorecenosti, ki izvirajo iz
dolgoletne odrinjenosti celotne dejavnosti VDC. Na razhajanja pri udejanjanju
konceptov opozarjajo sami VDC (StrateSko sreCanje direktorjev Skupnosti VDC, 3. in

4. 6.2021 — javno pismo ministru Janezu Ciglerju Kralju).

Veéina svojcev, razen enega, dopoldne obiskuje VDC. Cas, ki ga ne prezivijo v VDC,
ima po mnenju starSev vecina ljudi z intelektualnimi ovirami urejen in zapolnjen z
razlicnimi aktivnostmi. Ljudje si glede na lastne interese organizirajo dan in ga
prezivijo razli¢no po svojih zeljah (2.3.1, S1: Vsako delo ima rad. Najraje pomaga pri
trgatvi.). Velik del svojega ¢asa namenijo za obiske. Obiskujejo sorodnike, sosede, se

pridruzijo starSem pri njihovih obiskih.
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Menijo, da imajo popoldne dan zapolnjen z vsakdanjimi gospodinjskimi opravili,
sprehodi, obiski, gospodinjskimi deli. Dva v prostem ¢asu aktivno uporabljata telefon
in racunalnik, vecina spremlja TV-program. Eden uporabnik ¢aka na sprejem v VDC.
Mama pri njemu izpostavi svoj pogled na situacijo zaposlitve svojega sina, ki si zeli
ustvarjati, zeli delati in s tem svojemu zivljenju dati smisel, kar pa mu v dani situacijo
ni omogoceno (1.2.2, S1: More se z necem ukvarjat, drugace mu je vse dolgocasno.

More nekaj delat. Rada bi, da bi ga sprejeli v VDC Sentjur.).

En svojec obCasno pomaga sosedom, ki mu za delo tudi placajo. Ostali prejemajo

denarno nagrado 10 ali 20 EUR mesec¢no za delo v VDC.

Pocitnice prezivljajo razli¢no. Ena druzina ne hodi na pocitnice (2.3.4, S1: Smo doma.
Nikoli nismo poleti hodili na pocitnice samo zato, ker je to treba, ker je poletje in vsi
hodijo na pocitnice. Saj smo $li za par dni. Sedaj pa niti cenovno ne gre skozi, ker je
vse tako drago. Tako smo doma, na dvorisc¢u v poletni senci. Ni nobenih potreb po cem

ostalem, ker vidis, da ne mores, ker se ti financno ne izide.).

Ena svojka hodi na pocitnice sama, ostali ¢lani druzine ostanejo doma zaradi del na

kmetiji. Trije svojci gredo na pocitnice v okviru letovanj, ki jih organizira VDC.

4.2.5 Materialni polozZaj

StarS$i menijo, da ni dovolj dobro poskrbljeno za socialno varnost njihovih svojcev.
Menijo, da nimajo dovolj denarja za samostojno dostojno zivljenje in bi brez denarne
pomoci druzine tezko preziveli (2.4.1, S5: Tole, kar dobijo, dobijo. Ni¢ se jim ne
povisa, ne dobijo ne dodatka, ne regresa, ne nic. S tem denarjem ena oseba ne more
ziveti. Nikakor ne. To, da nismo starsi zraven, kako? To ima ona v bistvo za to, ko se
rada oblaci pa take stvari. Da pa bi ti Zivel s temi 270 EUR, kako? Se za poloznice je
premalo, kje pa je hrana pa oblacila pa vse? Pa nobenega dodatka jim nikoli ne dajo
pa nobenega regresa. Nic¢ ne dobijo, par centov, ce se povisa kdaj, pa to ni nic¢. To je
zelo malo glede na to, da si niso sami krivi, kar jim je). Dve druzini si pomagata z
zelenjavo, ki jo pridelata na domacih vrtovih. Vsi izpostavijo, da bi njihovi svojci
potrebovali ve¢ sredstev za dostojno zivljenje, ena svojka izpostavi nematerialne

dobrine — druzbo, socialno sprejetost.
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Svojci prejemajo nadomestilo za invalidnino, nekateri nagrado v VDC, eden tudi del
pokojnine po ocetu. Ena svojka sama razpolaga z denarjem, ostali razpolagajo z
denarjem ob podpori starSev. Dve skrbnici ne vidita ovir glede izletov, rekreacije ali
potovanj, vendar samo ob podpori druzinskih ¢lanov. Dve skrbnici izpostavita
finan¢ne ovire glede izletov, posledi¢no se svojci zadrzujejo v domacem okolju (2.4.3,
S3: Da bi sla nekam, je financno vprasljivo. Rada gre na sprehod enkrat na teden. Ali
pa v RogaSko si vcasih zazeli kopat, ampak sedaj Ze dolgo ni sla. Bolj malo si

privosci.).

4.2.6 Stanovanje

Vsi ljudje z intelektualnimi ovirami, ki so bili vkljuceni v raziskavo, Zivijo skupaj s
starSi. Vsi razen enega imajo moznost zasebnosti v lo¢enem delu stanovanja oziroma
hiSe, kjer imajo svojo sobo, en uporabnik ima svoj koti¢ek v skupnem prostoru. Starsi
menijo, da so prostori, v katerih bivajo, primerni. Star§i menijo, da so prostori
funkcionalni in trenutno ne predstavljajo tezav glede dostopa (2.5.5, S5: Da. Ima svojo
sobo. Sobo si je uredila sama. Sej se zapre not, pa ne morem nic¢. Edino vcasih, ko
sesam, Se njej sproti posesam. Drugace pa nimamo nekega pretiranega vstopa v njeno
sobo. Pa pred vhodom smo morali namontirati zvonec, da pozvonimo prej. Vsega vraga
si zmisli. (smeh). Pa sej tudi prav je tako. Tudi ona, ko nekam pride, je treba potrkat,

ne mores kar na vrat na nos nekomu vstopit, sigurno, da ne.).

4.2.7 Varnost

Skrbnice menijo, da se v svojem okolju skupaj s svojci pocutijo varni, dve skrbnici
izpostavita problem prometne varnosti v njihovem kraju. Menijo, da prometna ureditev
v njihovem kraju ni zadostna in predstavlja pomembno oviro in varnostno tveganje za
njihove svojce (2.6.1, S2: Problem je promet. Hisa stoji ob cesti, kjer je gost promet.
Ob cesti ni ploc¢nika, ni kolesarskih stez, tako ne more pes nikamor. Ce hoce kam, ga
morem peljat z avtomobilom. Nimamo osnovnih pogojev za varno gibanje v prometu.
Ni ene varne poti iz prometnega vidika, sicer pa ga itak ne upas.). Star§i menijo, da

njihovi svojci niso doziveli nasilja in da ni konfliktov z okolico.
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4.2.7 Socialne posledice, povezane s starostjo

Ena skrbnica omenja pricakovanja okolice o institucionalni namestitvi (2.7.1, S1: Ja,
govorili so mi, ja, kako bos pa zdaj z njimi, ko bosta doma. Bi bilo boljSe, ko bi bila v
zavodu, bi imela zase veC Casa. Pa sem rekla jaz sem bila navajena skromno Zzivet.).
Ostali svojci ne zaznavajo sprememb v odnosu in staliS¢ih druzbe, eden svojec

ugotavlja slabso situacijo v preteklosti.

Trije svojci ugotavljajo prikrajSanost pri materialnih moznostih, dva starSa menita, da
njihovi svojci niso prikrajSani na materialnem podroc¢ju. Ena svojka izpostavi zaplete
pri denarnih izplacilih, nadomestila minimalne pokojnine do polne (2.7.2, S1: Pol sem
pa rekla, pa mi ni treba dati te razlike. Se bom pa brez tega zivela. Sem bila navajena,
da sem brez nadomestila zivela, ko sem morala sluzbo pustiti, ste me 18 mesecev okrog
prinasali, me Se pa sedaj dajte. Potem so mi nakazali 150 EUR, potem so me obvestili,
da jih moram vrniti, potem sem jih vrnila, pa so mi spet nakazali, sedaj pa sploh ne

vem, pri ¢em sem, bom videla, ko bo prislo leto okrog.).

Dva starSa menita, da njihovi svojci niso prikrajSani glede pravic.

4.3  Ocena zdravja

4.3.1 Zdravstveno stanje

Sogovornice menijo, da je zdravje njihovih otrok stabilno. Opisujejo zelo raznolika
zdravstvena stanja in posebnosti. Ena skrbnica meni, da njihov svojec nima teZav z
zdravjem, pri dveh je nevarnost epilepticnih napadov in jemljejo zdravila za
preprecitev napadov, ena mama pove, da h¢i prejema terapijo za $€itnico. Ena mama
izpostavi pri svojem sinu tezave s povecano telesno tezo. Zgodbe svojcev razkrijejo
stabilno stanje njihovih svojcev, ki ga v ve¢ini vzdrZujejo s terapijami, samo ena mama

se je opredelila, da njen svojec nima tezav z zdravjem.
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4.3.2 Skrb za zdravje

Jemanje tablet je v domeni starSev. Stars$i dolo¢ajo in nadzorujejo jemanje tablet. Starsi
navajajo, da delujejo preventivno, s svojci redno hodijo na zdravstvene kontrolne
preglede, ena mama skrbi za dietno prehrano svojega sina. Vsi imajo urejeno
zdravstveno =zavarovanje. V eni druzini mama izpostavi problem nezgodnega
zavarovanja svoje hcere. Zavarovalnica je njihove vloge zavrnila z razlago, da jo
zaradi izvzete poslovne sposobnosti izkljucujejo iz zavarovanja. Vsi so zadovoljni z
zdravniki. V primeru bolezni skrb prevzame mama, prav tako starS§i poskrbijo za
prevoz do zdravnika. Vecina starSev na zdravstvenem podroc¢ju ne potrebuje pomoci.
Ena mama je izrazila potrebo po podpori njenega sina. Zeli si moZnost varstva v ¢asu
odsotnosti, ko je sama odsotna zaradi zdravstvenih obveznosti, prav tako pogresa
spremstvo v primeru obiska zdravnikov za svojega sina (3.1.7, S2: Meni bi zelo
ustrezalo, da bi imel kdo takino pooblastilo, da bi kdo otroka peljal k razlicnim
specialistom, ce bi to bilo potrebno, ali pa bi kdo v dolocenem casu prevzel otroka v
varstvo tako, da bi si ¢lovek lahko planiral svoje obveznosti, ker tudi jaz imam obcasno
zdravnika, pa ga imam tudi popoldan in morem v takem primeru iskati varstvo, vedno
nekoga prositi, ga placat, da to uredim, ker samega pa ne morem pustiti.). Star§i so
povedali, da razen slabega vida nih¢e od svojcev nima fizi¢ne oviranosti. Kot najbolj
pomembna zdravstvena tveganja so star§i pri svojcih prepoznali visoki tlak,
prekomerno telesno tezo in z njo povezane bolezni srca in oZzilja ter moZnost

epilepti¢nih napadov.

Dva starSa pri svojcih nista prepoznala omembe vrednih zdravstvenih tvegan;j.
PoslabSanja zdravja z leti je prepoznal en star$, ostali niso opazili, da bi se s starostjo
njihovim svojcem zdravstveno stanje slabsalo. Ena sogovornica je pri svojem svojcu
prepoznala kroni¢no bolezen, ki je povezana z njegovo motnjo v duSevnem razvoju
(slab vid, prekomerna telesna teza, bolezni oZilja in srca), edina je tudi mnenja, da ga
bolezen ovira pri vsakdanjem zivljenju. Vsi star§i menijo, da njihovi svojci dobro

prenasajo zdravstvene tezave. Starsi ne opazajo povecanega pojava poskodb.
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4.4  Ocena tveganj

4.4.1 Sprejemanje odlocitev

Pri sprejemanju pomembnih odlocCitev se star§i in svojci pogovorijo in skupaj
sprejemajo odlocitve. Pri odlocitvah tudi aktivno sodelujejo pri razlagi posledic
odlocitev (4.1.1, S1: Sedaj ima skrb z akvarijem, ki si ga je zazelel. Akvarij je dobil od
prijateljev. Rekla sem mu akvarij si hotel imeti, sedaj imas skrb. Ko bo umazana voda,
ti bom pomagala, ostalo imas sam na skrbi. Vsako jutro ga sicer vprasam, ceprav vem,
da jih je sam nahranil.). Glede na presojo v dolocenih situacijah star$i dopuscajo
popolnoma samostojno odlo¢anje svojcem, v dolo¢enih situacijah se pogovorijo ali pa
odlocijo enostransko. Vsi star$i so izpostavili pogovor in skupni dogovor kot osrednjo
izto€nico za sprejemanje pomembnih odloditev v zZivljenju njihovih svojcev z
intelektualno oviro. Pri presojanju je iztoCnica starSem njihovo videnje vpliva na

svojca. Situacije presojajo primerjalno s svojim pogledom in svojo oceno.

4.4.2 Vrste tveganj

StarSe skrbi zdravstveno stanje njihovih svojcev, saj menijo, da bo s staranjem svojcev
priSlo do zdravstvenih zapletov. Zavedajo se, da s starostjo nara$ca tveganje za
razli¢na obolenja. Starsi izrazajo skrb glede prihodnosti, ko zaradi starosti ne bodo
zmogli skrbeti za svojce. Nekateri menijo, da bodo skrb prevzeli njihovi otroci oziroma
vidijo reSitev v institucionalni oskrbi (4.2.1, S4: Ja, sem Ze razmisljala. Starejsa hcera
je rekla, da bi jo imela. Samo ona bo imela svojo druzino, tako da ne mores sedaj njo
obremenjevat. Ni govora, da bi jo jaz pustila, da bi bila sama. Tako da mislim, da bi
jo dali v bivalno. Tam ima vse potrebno. Ne bi ji ni¢ manjkalo.). Trenutno nih¢e ne
zaznava bistvenih tezav na podro¢ju tveganj. Ena od mam izpostavi neurejeno
prometno infrastrukturo, kar ocenjuje kot resno tveganje za svojega sina, ki ima slab

vid.
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4.4.3 Zaznavanje tveganj

Vecina starSev zaznava, da njihovi svojci s staranjem spreminjajo zivljenjske navade
in slog zivljenja. Z leti se jim spreminjajo interesi, navade, hobiji. Spremembe opazajo

v spremembi interesov, nekateri starsi so opazili tudi peSanje moci pri svojcih.

Glede prihodnosti so starsi izrazili skrb glede poslabSanja bolezni, pojava pridruzenih
bolezni, da bi njihovi svojci ostali sami. Ena od mam ugotavlja, da njena svojka
zavraca moznost namestitve v bivalni enoti. Tudi sama je mnenja, da bivalna enota ne
more nadomestiti doma (4.3.2, S3: Najbolj se bojim, kaksno bo njeno Zivijenje, ker
sama v hisi ne bo mogla Ziveti. Sin ma svoj dom. Petra se je veliko obracala na njeno
necakinjo, mogoce jo bo ona sprejela. Takrat bo sprememba, tega se zelo bojim,
priznam. Za starse je to zelo obremenjujoce. Da pa bi ona $la v kaksno bivalno enoto,
taksno, kot je na Podplatu, o tem pa noce slisati. Mogoce se bo v prihodnosti s tem
sprijaznila. Meni je hudo, kako bo takrat preskrbljena. Ja, saj ko grejo v te bivalne
enote, tam jim ni¢ ne manjka. Samo dom pa to ni. To ni primerno domu. To ni. Starsev
tam ni.). V vecini situacij star$i in svojci nimajo predstave ali nacrta, kakSno bo
zivljenje njihovih svojcev z intelektualno oviro, ko bodo ostali sami ali ¢e pride do
situacije, ko skupno gospodinjstvo ve¢ ne bo mogoce. Vecina se zaveda, da so ostali
druzinski ¢lani ena od moZnosti, ena sogovornica vidi to reSitev kot realno, ena pa vidi
tezavo, meni, da bodo ostali otroci imeli svoja Zivljenja in ne bodo imeli moZnosti
sprejeti dodatne obveznosti, eno od reSitev vidi v namestitvi v instituciji (6.1.6, S4:
Problemi so bili na zacetku, za prihodnost pa Se ne vemo. Hcerka je pripravljena
pomagati, samo ona bo imela svojo druzino. Verjetno bo prisla v postev bivalna enota
Podplat.). Prihodnost je za vse druzinske ¢lane ve¢ ali manj neznanka, v dani situaciji,
ko ni razvitih podpornih storitev v skupnosti, formalnih ali neformalnih pomoc¢i pri
izvajanju aktivnosti na domu in v skupnosti, je vprasanje Se toliko bolj perece (6.1.6,
S2: Jaz ze zdaj pogresam vse tisto, kar sem vam Ze povedala, za prihodnost sploh ne
vem, verjetno Se vec vsega glede na to, da se oba starava, kaj vec¢ pa ne upam
razmisljat, ker ko jaz ne bom vec¢ zmogla, se bodo stvari mogle resevati drugace. S
temi problemi se vsi, ki jih jaz poznam, ukvarjajo, mame, ki imajo te otroke doma, se
soocajo s temi problemi Ze za vnaprej, kaj se bo zgodilo, ko mene vec ne bo, in
marsikatera rece, ko mene vec¢ ne bo, ker sva tako povezana — tudi ce imajo polno

druzino, se ta otrok obicajno naveze na enega, obicajno je to mama, pravijo bo umrl
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kmalu po meni od Zalosti in dostikrat se to tako tudi zgodi, to je pravzaprav zlo slabo,

da so tako navezani, samo saj drugega nima, kako lahko potem naredis, da ne bo.).

4.4.4 Ravnanje s tveganji

Izkusnje starSev so razli¢ne, zato starSi v tveganih situacijah ravnajo razli¢no, odvisno
od situacije. Vecina starSev se tveganim situacijam prilagaja in pod doloCenimi pogoji
dopusca moznost, da njihov svojec sam razresi situacijo (4.4.2, S5: Dolocene stvari se
sama odloci. Ce bi bilo kaj hudo tvegano, pa ne bi dovolila. Ze zaradi tega ne, zaradi
nje ne. Saj ne vem, kaksen primer bi dala, da bi bilo zelo tvegano, ampak sigurno bi
se jaz odlocila. V njeno korist. Saj kar delamo, delamo vse v njeno korist, ne bos pa

zelel njej nekaj slabega).

Ravnanja s tveganji so povezana tudi z osebnim dojemanjem situacij starSev, v katerih
se znajdejo njihovi svojci (4.4.2, S4: Kam blizu, kjer ni prometa, gre sama, pa za krajsi
cas, ko grem v trgovino, 5, 10 minut jo upam pustit samo v stanovanju, za daljsi cas

pa ne.).

4.5 Ocena sluzb

4.5.1 Vrste sluzb

Star§i so pri vpraSanju o ocenah sluzb prepoznali predvsem druStva in
varstvenodelovne centre. Eden od starSev je izrazil mnenje, da ne pozna nobenih sluzb.
Med drustvi so velikokrat omenjali drustvo Soncek in VDC SoZitje. Ena od mam omeni
bivalno skupnost, za katero meni, da jim omogoc¢a samostojno Zivljenje, neodvisnost

od starSev.

Na ravni lokalne skupnosti vecina star§ev ne prepoznava moznosti, ki bi zadovoljile
vsakdanje potrebe njihovih svojcev. Ena od mam meni, da imajo v kraju organiziran
VDC, izvajajo se predavanja in kulturne prireditve, ki zadovoljijo potrebe in zelje

svojca.
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4.5.2 Ocene sluzb

Vecina svojcev pozna delo CSD, dve mami nista zadovoljni z njihovimi storitvami
(5.3.1, S2: Nic posebej nimam stikov s CSD, razen takrat, ko je treba urediti odlocbo,
pa Se takrat si negativno presenecen zaradi tega, ker oni ne delajo v interesu
uporabnikov, oni delajo po nekem strogem zakonu, ki pa nima nobene logicne zveze z
zivljenjem in potrebami ljudi in druzin. To je sedaj samo Se uravnilovka in nic¢ vec. S

tem pa ne mislim, da so delavci kaj krivi, oni delajo po navodilu in nic¢ vec.).

K eni od druzin pride obCasno socialna delavka, vsi so Ze imeli izku$nje s CSD.
Druzine imajo razli¢na mnenja in zelo razlicno ocenjujejo njihove storitve. Ena
skrbnica je izrazila nezadovoljstvo s podajanjem informacij s strani CSD. Druga
skrbnica meni, da CSD nimajo ustreznega nacina dela in vsebine. Ena skrbnica je

izrazila zadovoljstvo s podajanjem informacij, ena skrbnica pa ima nevtralno mnenje.

Z zdravstvenimi sluzbami imajo skrbnice pozitivne izkusSnje, z zdravniki lepo
sodelujejo in so z njimi zadovoljne. Eno druzino obiskuje patronazna sestra in so z

obiski zadovoljni.

4.6  Zelje, potrebe

4.6.1 Potrebe po sluzbah, storitvah

Skrbnice pogreSajo storitve, ki bi izboljSale zdravstveno stanje njihovih svojcev,
storitve fizioterapije, ena skrbnica je izrazila Zeljo po vecji konkuren€nosti na tem
podro¢ju, meni, da bi v okolju vecje konkurence prisle v ospredje njihove zelje in
potrebe. Meni, da v domacem okolju njen svojec nima dostopa do storitev (6.1.1, S2:
Predvsem bi morala biti vecja konkurenca na tem podrocju, pa bi bilo vse
organizirano, predvsem tisto, kar mi Zelimo, tako pa konkurence ni, so samo javni
zavodi, eni boljsi, eni slabsi, vse mi davkoplacevalci predrago placujemo. Ko so pa
otroci enkrat doma, ni nicesar. Ni nicesar. Enostavno ostanes za vse sam z zelo malo

sredstvi in se znajdi za vse sam, kolikor znas in zmores, stroski se pa podvojijo.).
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Ena mama je mnenja, da bi njena svojka potrebovala vso oskrbo na domu, druga pa je
mnenja, da svojka ne potrebuje dodatnih sluzb ali storitev, zadostujeta zaposlitev v

okviru VDC in domace okolje. V izjemnih primerih priskoc¢ijo na pomoc¢ sosedje.

Mama Janka je izpostavila specifi¢nost potreb in situacij, ki jih opaza (6.6.1, S2: Bo
kdo rekel, saj obstaja en kup storitev v smislu pomoci na domu, on ne rabi klasicne
pomoci na domu, da bi mu kdo pomagal pri prehrani. Vsaj trenutno ne, ko sem Se jaz.
On rabi nekoga, ki bi Sel z njim na sprehod, nekoga za pogovor, za spremstvo, za
vkljucitev v druzbo ... Neko tako razlicno druzabnistvo, kot ga lahko da dom, in nekoga
tretjega, da to ni samo mama in sluzba. To pa ne more biti vsak tak ¢lovek, mora imeti
neke moralne kvalitete, strokovno usposobljenost, predvsem pa more imeti duso, da se

otroci lahko navezejo na njega.).

StarSi izpostavljajo aktivnosti in pomen druzenja, druzabniStva. Menijo, da bi v te
aktivnosti lahko vkljucili mlade (Solarje, Studente) ob primerni usposobljenosti za delo
z njihovimi svojci. Trije starSi teh pomislekov niso imeli. V primeru dodatnih potreb

se star$i obracajo na stare starSe, sosede, prijatelje, sorodnike in Drustvo Sozitje.

StarS$i menijo, da bi za zagotavljanje kakovostnega zivljenja svojca potrebovali ve¢
finan¢nih sredstev, velik vpliv vidijo tudi v zagovorniku, spremljevalcu, ki bi spremljal

svojca in bil njegov zaveznik.

StarSi za sebe in razbremenitev svojega Zivljenja pogreSajo mozZnosti varstva v primeru
daljSih odsotnosti, dopustov ipd. Ena od mam omeni odsotnost oceta, problem stigme
in predsodkov, ki ga Se vedno dozivlja in onemogoca polno zivljenje druzini z

intelektualno oviranim ¢lanom.

5 REZULTATI - LJUDJE Z INTELEKTUALNO OVIRANOSTJO

5.1  Ocena Zivljenja

5.1.1 Zivljenjski slog

Vsi sogovorniki zivijo doma skupaj z ostalimi druzinski ¢lani v skupnem

gospodinjstvu. Vsi razen enega obiskujejo VDC. V popoldanskem casu aktivno
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prezivljajo prosti ¢as. Vecina jih poslusa glasbo, ena sogovornica se rada ukvarja z
gospodinjstvom, lika, zelo veliko ji pomenijo druzba, dom, druzina sorodniki, pogresa
druzbo v domacem okolju. Ne predstavlja si Zivljenja zunaj svojega doma (A.1.1, U3:
Kar se Zivljenja tice, pa si zelim, da bi ostala v svojem domu. Bivalna enota je drugace
v redu, ampak tam ni izhodov, da bi lahko Sel kaksno urco ven. Meni dosti pomeni, ce
si kaj zazelim, da to dobim. V bivalni enoti tega ni. Ne vem, zakaj center za socialno
delo ne $citi nas, mi bi naj svoj zadnji denar dali za bivalno, namesto da bi ostali
doma. Tam ne bi prespala niti eno noc¢. Najve¢ mi pomeni moja necakinja pa vsi

sorodniki, vsi botri. Najvec¢ mi pomeni, da ostanem doma. Racunam na necakinjo.).

Zivljenjski slog narekuje ¢as, ki ga prezivijo v VDC, ter &as, ki ostane, ter izbire, ki
jih imajo ljudje. Izbira Zivljenjskega sloga je tu omejena. Sogovorniki teoreticno imajo
moznost izbire VDC, vendar je v praksi menjava VDC pogojena s ¢akalnimi vrstami

ter z lokacijskimi omejitvami. Tudi izbira vrste del v VDC je omejena.

Sogovorniki razlicno prezivljajo svoj prosti ¢as, imajo razli¢ne hobije in interesne

dejavnosti.

5.1.2 Vrednote

Ljudem z intelektualno oviranostjo vrednoto predstavlja dom, veliko jim pomenijo domaci,
hobiji, s katerimi se ukvarjajo v prostem ¢asu, samostojno Zivljenje s partnerjem. Veliko jim
pomeni okolje, v katerem se dobro pocutijo, v katerem uZzivajo in zivijo enakopravno zivljenje
(A.1.3, U3: Najbolj cenim mirno zivijenje. Pa sedaj, ko se pripravija referendum za en zakon,
predvsem tisto, da bi bilo sprejeto proti. Predvsem mi je pomemben moj fant, da bi imela enake
pravice, kot jih ima vsaka punca, vendar jih jaz ne morem imeti, pa da bi vsi otroci imeli

normalno zivijenje, kot jim pripada.).

5.1.3 Stiki v okolici

Imajo stike s sorodniki, sosedi, sodelavci. Eden si poiS€e druzbo v bliZznji pekarni, kjer
se je spoprijateljil s prodajalkama. Druzijo se ob razli¢nih priloznostih, ob rojstnih
dnevih, na sprehodih, pocitnicah, predavanjih, obiskih ob nakupih. Nimajo posebnih

mest druzenja, najveckrat pa se druzijo na domu, v VDC, odvisno od priloznosti.
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5.2 Ocena socialnega konteksta

5.2.1 Socialna mreza, druzenje

Sogovorniki so povedali, da so najpomembnejsi ljudje v njihovi blizini njihovi starsi,
sodelavci, sorodniki. Ena sogovornica je kot svojega zaupnika omenila svojega
partnerja. Nekateri sogovorniki sami hodijo po opravkih, ki pa so lokacijsko v
neposredni blizini. Enemu sogovorniku priskoci na pomo¢ soseda, ostalim pomagajo
star§i. V primeru stisk jim nudijo podporo starSi, en sogovornik se lahko obrne na

sodelavca, ena sogovornica se zaupa necakinji.

Med najpogostejSimi obiski so obiski sorodnikov in prijateljev. Stike vzdrZzujejo prek
telefona, socialna omrezja in e-poSto uporablja ena sogovornica. Prek e-poSte in
socialnih omrezij si dopisuje s prijatelji in prijateljicami. En sogovornik vzdrzuje stike
z nekdanjimi soSolci in uditelji.

En sogovornik se druzi na igriS¢u v domacem kraju, druzbo si poisce tudi prek Sportnih
aktivnosti. Vsi sogovorniki praznujejo rojstne dneve s prijatelji in sorodniki. Vsi razen

ene sogovornice pogresajo koga. Dva sogovornika pogreSata brata oz. sestro, ki sta se

osamosvojila ter odsla od doma. Dva sogovornika pogresata nekdanje soSolce.

Obiski sorodnikov potekajo za praznike oziroma rojstne dneve, pri dveh sogovornikih

Se pogosteje, tedensko oziroma kot dopusca cas.

5.3  Neformalni viri pomo¢i

Ko potrebujejo pomoc¢, se vsi sogovorniki obracajo na mamo. Nekateri se v primeru
stisk obrnejo tudi na sodelavca in zdravnico. Po opravkih gre brez spremstva en
sogovornik. Ena sogovornica Zivi v kraju, kjer ni urejenega javnega prevoza. En
uporabnik v spremstvu star§ev redno uporablja javni prevoz, ostali uporabljajo javni
prevoz ob pomoci starSev samo obcasno. En sogovornik je omenil, da pogresa pomoc

pri uporabi javnega prevoza.
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Vsem sogovornikom predstavljajo kraji, ki jih ne poznajo, oviro za samostojen obisk.
Vecina sogovornikov je povedala, da so vkljuc¢eni v kaksno drustvo; dva v drustvo

Sozitje, eden v Drustvo slepih in slabovidnih.

54 Ocena zdravja

Vsi sogovorniki se pocutijo zdravo. Pri jemanju tablet jim pomaga mama. Ena
sogovornica je poudarila vpliv zdravil na zdravje in pocutje (J.1.1, U3: Da. Jaz se
pocutim zdravo. Ce bi probala druga zdravila, bi mogoce bilo slabse. S staranjem se
zelo spreminja zivljenje, predvsem ce imas dosti zdravil. Nekatera zdravila vplivajo
na cloveka. Po nekaterih zdravilih si lahko pozabljiv, po drugih pa sploh ne.). Mama
pove, da je imela v otroStvu pogoste epilepticne napade. Prejema zelo mocna zdravila,
ki vplivajo na njeno pozornost, jo utrudijo. Epilepti¢nih napadov ze zelo dolgo casa ni
imela. Sogovorniki za zdravje skrbijo z redno telesno aktivnostjo. Hodijo na sprehode,
se izobrazujejo na temo zdravega Zivljenja, ena sogovornica je poudarila, da se izogiba

stresnim situacijam in vznemirjanju, ki bi lahko stresno vplivala na njeno zdravje.

Ko zbolijo, pocivajo, se zaupajo starSem. Sogovorniki imajo dober odnos s svojim
osebnim zdravnikom, z njim se razumejo. V primeru bolezni jim pomo¢ nudi mama.
Starsi jim nudijo pomo¢ tudi kot spremstvo ob obiskih zdravnika. Trije sogovorniki po
potrebi obis¢ejo lekarno v spremstvu starSev, eden sogovornik je povedal, da potrebuje
pomoc¢, dva sogovornika ne obiskujeta lekarne. Dva sogovornika ne razumeta navodil

farmacevta, enemu pri razumevanju navodil pomaga mama.

Vsi sogovorniki razen enega morajo redno jemati zdravila. Pri tem jim pomaga mama.
Sogovorniki so izrazili, da ne pogreSajo dodatne pomocCi ob zdravstveni negi in

jemanju zdravil.

5.5 Ocena sluzb

Trije sogovorniki so vkljuceni v druStvo SoZitje, dva nista vklju¢ena v nobeno drustvo.
Eden sogovornik je mnenja, da v druStvu aktivno sodeluje, hodi na predavanja, se

udelezuje letovanj, obiskov in izletov. Vecina sogovornikov med tednom hodi v VDC,
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kjer sodelujejo pri delovnih procesih v delavnicah. V VDC radi hodijo, so zadovoljni

z aktivnostmi, s sodelavci se razumejo, zadovoljni so tudi z obrokom, ki ga prejmejo.

Sogovorniki menijo, da imajo dovolj denarja tako za nakup hrane in osnovnih
potrebsc¢in kot tudi za udelezbo v prostocasnih aktivnostih, hkrati so mnenja, da bi za

dostojno zivljenje potrebovali ve¢ finan¢nih sredstev.

Eden uporabnik pogresa pomo¢ pri uporabi javnega prevoza. Pri zdravstveni oskrbi in
jemanju zdravil jim nudijo podporo starSi, tako da na tem podroc¢ju ne pogresajo

pomoci. S svojim osebnim zdravnikom so vsi sogovorniki in sogovornice zadovoljni.

5.6  Sprejemanje odlocitev in ocena tveganj

Pri sprejemanju odlocCitev imajo najvecjo vlogo njihovi star$i in 0zji sorodniki. Ena
sogovornica, ki zivi v partnerski zvezi, se zaupa tudi svojemu partnerju. En sogovornik

je navedel tudi sodelavca iz VDC.

Eno od tveganj predstavlja javna prometna infrastruktura, ena sogovornica jo uporablja
samostojno, ostali ob pomoc¢i. Eden sogovornik je povedal, da pogresa pomoc¢ pri
uporabi javnega prevoza. Vsem predstavljajo kraji, ki jih ne poznajo, oviro za

samostojen obisk.

5.7  Zelje, potrebe

Sogovorniki so izrazili razliéne praktiéne zelje. Zelijo si ve& spretnosti pri uporabi
racunalnika, igrati na harmoniko, se nauciti tuji jezik in obvladati razli¢ne Sportne
vescine. Vsi pogresajo druzbo. Sogovorniki so zadovoljni glede prevozov, ki so jim na
voljo za prevoz v VDC, v prostem Casu ali v ¢asu pocitnic. En sogovornik pogresa
gospodinjska opravila v VDC. Vsi sogovorniki so izrazili mnenje, da bi bili veseli

obiska prostovoljcev, pogreSajo druzbo (N.1.6.1, U3: Vesel bi bil vsakega obiska.).

Eden od sogovornikov je izrazil zeljo po samostojnem zivljenju in delu. Radi bi si

ustvarili samostojno Zivljenje (E.1., U2: Rad bi Sel delat za sebe. Zelim imeti svojo
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firmo in Zivet za sebe. Sem dovolj star in samostojen.). Drugi sogovornik, ki ¢aka na

sprejem v VDC, si zeli zaposlitve in Zivljenja doma.

Sogovorniki in sogovornice so izrazili razli¢ne Zelje in potrebe, zelijo si opraviti izpit
za avtomobil, kupiti harmoniko in se nauciti igranja, zelijo si sprostitev v fitnesu,

masaze.

Sogovorniki ne zelijo zapustiti svojega domacega okolja, ve€ina si zeli ostati doma in
si v domacem okolju ustvariti zivljenje, se zaposliti, ustvariti druzino (K.3., Ul: Rad
bi bil doma. Zelim si sluzbe.) (K.3., U3: Zelje ... Prva Zelja je, da bi s fantom skupaj
zivela ali pa se porocila. To je prva zZelja. Najvecja prva zelja. Predvsem mi je najbolj
vazno, da bom ostala doma, da ne bi koncala v bivalni skupnosti. Racunam na
necakinjo. Sedaj se Sola. Ne vem, ali si bo ustvarila svoj dom ali bo prisla na moj dom,
mogoce bo imela partnerja, je simpaticna. Za njo ne morem reci, ampak zZelim si, da
bi prisla na moj dom, da bi bili skupaj. Jaz si zelim, da bi Zivela skupaj s fantom, da
on ne bi rabil Ziveti v bivalni tako kot sedaj. Cutim, da mu ni lahko v bivalni, da mu

okolje ne ustreza. Zelim si, da bi imela vec pravic in vec druzbe.).

6 RAZPRAVA

V okviru izvedene raziskave smo ugotovili, da ljudje, s katerimi smo izvedli intervjuje,
prezivljajo dneve strukturirano po svojem ritmu, ki se ponavlja skoz celoten teden.
Vecina razen enega se zjutraj odpravi v VDC, kjer preZivijo ¢as do poldneva. Nato se
odpravijo domov, kjer prezivljajo svoj prosti ¢as v svojem domacem okolju skupaj s
svojci. Prosti ¢as zapolnijo s sprehodi po bliznji okolici, druzenjem s sosedi, gledajo
televizijo, posluSajo glasbo, obCasno se udelezijo kakSne prireditve, izobrazevanja.
Nih¢e ne Zivi samostojnega Zivljenja zunaj svojega rojstnega kraja, zunaj mati¢ne
druZine. Ne Zivijo samostojnega partnerskega ali druZinskega Zivljenja, lo¢enega od
svojih starSev, prav tako niso vklju€eni v zaposlitveni sistem, vkljuc¢eni so v razlicne
socialnovarstvene storitvene sisteme. V njihovih zivljenjih igrajo veliko vlogo starsi.

Nudijo jim oporo in pomoc¢ v vseh situacijah njihovega Zivljenja.

Stars$i igrajo veliko vlogo pri odlo¢anju o poglavitnih stvareh v zivljenju ljudi z
intelektualnimi ovirami. Vsi star§i so mnenja, da o poglavitnih stvareh odlo¢ajo skupaj

vendar je iz odgovorov jasno nakazano, da koncno presojo izvedejo starSi. Razmerje
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moci je izrazito nesimetri¢no. Asimetrija je izrazena v odnosu, moc¢i in vplivu starSev
na konc¢ne odlocitve, ki se nanasSajo na Zzelje, dileme, potrebe njihovih svojcev z
intelektualno oviro. Kot je navedeno v Supported decision-makoing and advance
planning (2019, str.26), kjer sta predstavljena koncepta nadomestnega in podprtega

odlo¢anja

Ena od mam je dejala, da pri odloc¢itvah presodi ali je to dobro za njeno svojko. Dobri
nameni in dejanja ne pomagajo vedno ljudem. Dejstvo je, da je razlika med nadomestno
odlocitvijo drugega cloveka in samostojno neodvisno odlocitvijo posameznika.
Nadomestno odlo¢anje je praksa v mnogih drzavah. Oblike nadomestnega odlo¢anja
so lahko formalne ali neformalne. Pravno formalno se v naSem okolju izkazuje kot
odvzem poslovne sposobnosti, obstajajo pa tudi neformalne prakse tako v druzinskih
kot tudi v institucionalnih okoljih kjer se pogosto dogaja, da je odlocanje povsem
avtomatizirana, ni volje ljudi. Koncept nadomestnega odloCanje je prepoznan
predvsem v situacijah ( Supported decision-making and advance planning, 2019,

str.20):

e Kjer ljudje, ki izvajajo nadomestno odlocanje mislijo, da ljudje z ovirami niso
sposobni sprejemati dolocenih odlocitev, zaradi svojih ovir ter posledi¢no

predvidevajo, da je to edini nacin za sprejemanje dolocitev

e [judje, ki izvajajo nadomestno dolocanje mislijo, da je to najbolje in v korist
osebe z ovirami, je »v njihovem najboljSem interesu«, pri tem izhajajo iz svoje
perspektive zanemarjajo ali pa povsem spregledajo pa perspektivo ¢loveka z

oviro

e Ljudje, ki izvajajo nadomestno dolocCanje izhajajo iz osebne cCasovne
perspektive, menijo da bi bile druge moZnosti ali metode odlo¢anje bistveno

bolj zamudne

e Strokovno osebje pogosto meni oziroma izhaja iz perspektive strok, ki
zagovarja perspektivo stroke pred clovekom (primer — zdravnik prevzame

odgovornost za ozdravitev ¢loveka)

R

IRV
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Ljudje z intelektualnimi ovirami, ki zivijo doma, dozivljajo diskriminacije in
izklju¢enost. Sogovorniki, ki so sodelovali v raziskavi, prav tako pa njihovi starsi, so
jasno izrazali stanje diskriminacij, ki jih dozivljajo. Diskriminacije so bile razvidne iz
njihovih zgodb, mnogokrat je Slo za stanje veckratnih diskriminacij v razli¢nih
oblikah. Prakse neenakega obravnavanja in loc¢evanja je ena od mam opisala na
primeru, ko so hoteli skleniti zavarovanje za svojo hcer z intelektualno oviro.
Zavarovalnica jim je, ko je dopolnila 18 let, zavrnila zahtevek za zivljenjsko
zavarovanje z obrazlozitvijo, da ne sklepajo pogodb za zivljenjska zavarovanja z
osebami, ki jim je poslovna sposobnost v celoti odvzeta. Star$i so povedali, da so bili
Sokirani, prav tako so, ko so odkrili, da so bila pretekla zavarovanja, ki so jih sklepali

za ¢asa mladoletnosti hcere, brezpredmetna.

Mnogi avtorji ugotavljajo, da je ljudem z intelektualnimi ovirami ali s teZavami v
duSevnem zdravju pogosto odvzeta pravica do poslovne sposobnosti. To pomeni, da
ljudje z ovirami ne morejo samostojno vstopati v pravna razmerja, posledi¢no je
moznost izbor in domet zivljenjskih odlocitev ne le moc¢no skréen in omejen na drugo
osebo, zastopnika ali nadomestnega imetnika v zgoraj omenjenem primeru je
konkreten pravni posel popolnoma onemogocen, izvesti ga ne more niti zastopnik ali
katerakoli druga pravna ali fizicna oseba. Podobno je z volilno pravico, ki je v naSem
okolju v polnosti onemogocena takrat ko je ¢loveku odvzeta. Je primer generalizirane
absolutne negacije Konvencije Zdruzenih narodov o pravicah invalidov, ki v 29. ¢lenu
- Sodelovanje v politicnem in javnem Zivljenju, opredeljuje ljudem z ovirami politi¢ne
pravice in moznosti, ter podrobno doloca nacine in moZnosti udelezbe. DrZava z aktom
odvzema volilne pravice ljudem z ovirami institucionalizira orodje diskriminacij. Akt
odvzema volilne pravice ne le, da je v konfliktu s temeljnimi predpisi s podrocja
¢lovekovih pravic ampak predstavlja pretirano uporabo prava. Tudi v primeru, ¢e
¢lovek ne razume politi¢nih opcij in Zivi popolnoma apoliti¢no Zivljenje je popolnoma
nespremenljiva , da ga institucije na tako represiven nacin pravno hendikepirajo.
TakSen odnos prava, daje popolnoma nesprejemljivo in napacno sporocilo vsem
drZzavljanom, o neenakosti, ki je utemeljena in legalizirana s pravnimi akti.
Legalizirana diskriminacija ima ucinke, ki segajo v vse pore druzbe, vse do institucij

kjer se zgodba zakljuci.
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Intervjuvanka z intelektualno oviranostjo, Jana, je nazorno opisala svoje okoli§¢ine in
zivljenje, v katerem nima moZznosti udejanjiti svojih zivljenjskih ciljev, si ustvariti
druzine, samostojno zaziveti v partnerski zvezi v domacem okolju v samostojnem
gospodinjstvu. V njeni pripovedi lahko zaznamo veckratno diskriminacijo, ki obsega
podroc¢ja zaposlovanja, samostojnega zivljenja, hkrati je tudi partner intelektualno
oviran. Zivi v instituciji, kar §e dodatno oteZuje njeno Zeljo po samostojnem Zivljenju.
Zaveda se tudi druzbenega nerazumevanja (S2.1.3, S3: Tako kot je mamica rekla, bi
rada imela druzino, ce pa ne druzine, pa pogoje, da bi z njim Zivela, da bi imela vsaj
neke pravice. Ampak mislim, da nam zakon ne bo naklonjen, da druzba to ne bo dojela,
povezano je tudi z denarjem.). V pogovoru z Jano je opaziti, kako zaznava in dozivlja
vpliv stigme, stereotipnega razmiSljanja druzbe, formalnih in neformalnih vplivov
segregacije, ki jo doZivlja. Kot navaja Petan (2021), je v Skupnih evropskih smernicah
za prehod iz institucionalne v skupnostno oskrbo za preprecevanje diskriminacij
potrebna ustrezna protidiskriminatorna zakonodaja, ki bi razli¢nim skupinam ljudi z
ovirami zagotovila, da ne bi prihajalo do diskriminatornih praks ter da bi imeli ljudje
z ovirami enak dostop do sluzb in storitev, kot jih uporablja prebivalstvo brez ovir. V
Skupnih evropskih smernicah je nakazana in poudarjena tudi moznost u¢inka sinergije
protidiskriminatornih  politik, praks in ukrepov, ki nastopi takrat, ko
protidiskriminatorni ukrep razSirimo na razli€ne skupine ljudi z ovirami. Podan je
predlog primera lokalnih uprav ali nevladnih organizacij, ki bi storitve ali ukrepe za
intelektualno ovirane povezale tudi npr. s storitvami ali ukrepi za stare ljudi. S takim
pristopom bi prispevali k boljSemu medsebojnem razumevanju in sprejemanju
razliénih oviranih skupin. Objekte, naprave, prilagoditve lahko namre¢ uporablja

hkrati ve¢ skupin oviranih, s ¢imer se doseze ucinek sinergije.

Smernice izpostavljajo tudi problem odrekanja osnovnih drzavljanskih in
drzavotvornih pravic, volilne pravice, pravice do sklenitve zakonske zveze ali pravice
imeti otroke. O tem prav tako govori 29. ¢len Konvencije ZdruZenih narodov o
pravicah invalidov, ki doloc¢a, da imajo ljudje z ovirami pravico do polnega
sodelovanja v politiénem in javnem zivljenju. Eden od pomembnih prebojev na tem
podro¢ju v povezavi z ljudmi z intelektualnimi ovirami je projekt myPart —
Participatory Approaches in the Civic Education with and for People with Intellectual
Disabilities pod okriljem avstrijske organizacije Lebenshilfen Soziale Dienste in

projektnih partnerjev iz Slovenije — Zavod RISA, portugalske Fenacerci ter madzarske
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Laterna Magica. Projekt je primer, kako ljudem z ovirami tehnoloSko in vsebinsko
priblizati dano problematiko (uporaba gradiva v lahkem branju, prilagojeno gradivo v
obliki videoposnetkov za ljudi, ki ne berejo itd.), jih opolnomociti na podrocju, ki je
za njih aktualno in Zivljenjskega pomena. Cilj projekta je bil izobraziti ter izboljSati
politicno udelezbo ljudi z intelektualnimi ovirami. Projekt je v okviru programa
ERASMUSH+ prejel sredstva Evropske komisije, trajal je od novembra 2019 do aprila
2002, izvedle pa so ga Stiri organizacije iz Stirih evropskih drzav. Projekt je poudarjal
drzavljansko vlogo vseh ljudi, tako tistih z ovirami kot tistih brez njih, ter krepil

razumevanje ljudi z intelektualno oviro med ljudmi v druzbi.

Med sogovorniki z intelektualno oviranostjo sta bila zastopana oba predstavnika,
enemu od sogovornikov je predstavljalo podrocje politicnega udejstvovanja osnovno
vrednoto, druga sogovornica je imela v svojem zivljenjskem nazoru podro¢je druzine,
partnerstva, imeti otroke zelo visoko postavljeno. Oba sta prikrajSana za uresnicitev

svojih vrednot.

V EU ve¢ milijonov oseb nima volilne pravice ali pa zaradi zakonskih in tehni¢nih ovir
ne morejo oddati svojega glasu. V Sloveniji je na podlagi oviranosti ve¢ tiso¢ osebam
odvzeta volilna pravica, kar je v nasprotju s Konvencijo o pravicah invalidov. Stevilo
ljudi, ki jim je odvzeta volilna pravica, nara$¢a, v zadnjih dveh letih je to Stevilo

doseglo 900 ljudi. Odvzem volilne pravice sovpada z odvzemom poslovne sposobnosti.

Ljudje, ki smo jih anketirali, imajo Sibko socialno mreZo, sestavljeno iz sorodnikov ali
sosedov. Nekateri zivijo lo¢eno tudi od sosedov (S1.4.1, S5: S sosedi pa ne, ljudje so
v sluzbah.). Vecina, §tirje sogovorniki Zivijo v hiSah, ena sogovornica v bloku. Vsi so
zadovoljni s svojo bivanjsko situacijo, menijo, da imajo dovolj prostora in intime v
sklopu bivanjskih prostorov, vsi imajo svoj koticek namenjen samo njim. V Skupnih
evropskih smernicah sta v temeljnih nacelih — toc¢ka 1 opredeljena dva koncepta
bivanjskih umestitev. Koncept razprSenih stanovanj je opredeljen kot oblika
namestitve, ki je po funkciji in umestitvi enaka kot jo uporablja za svoje domove
ve€ina prebivalcev. Gre za bolj ali manj naklju¢no raztresenost, razprSenost po
bivalnih obmo¢jih, naseljih, soseskah. Koncept modularne gradnje ali snopi stanovanj
predstavlja koncept, ki je nasproten razprSeni umestitvi, stanovanja oziroma objekti so
nanizani drug ob drugem, lokacijsko so izolirani v posebnem delu dolocenega

obmocja, gre za posebno naselje, sosesko blok. Modularne umestitve so prepoznane
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kot neprimerne saj posnemajo funkcionalnosti institucij tako po grobi funkcionalnosti
kot po podrobnih mehanizmih ter posledi¢no vplivu na ljudi, ki so v njih nastanjeni.

Petan (2021, str.88) ugotavlja naslednje negativne vplive bivalnih namestitev v snopu:
e Velikost namestitve
e Neosebna oprema in okolje
e Slaba kadrovska podpora
e Vecja uporaba psihofarmakov

e Manjse socialne mreZe in manjSe moznosti izbir

Smernice poudarjajo lo¢enost konceptov stanovanjske oskrbe, namestitve in podpore,
to pomeni da naj bo podpora po svoji vsebini in intenzivnosti neodvisna od tega kje
clovek, ki jo prejema zivi. Tudi v primeru selitve mu morajo podporne storitve slediti
na novo lokacije. S pomislekom na medikalizacijo je prav tako poudarjeno, da je
mozno tudi intenzivno podporo izvajati v navadnih stanovanjih (primer dolgotrajno

bolnih ljudi, ki so hkrati tudi intelektualno ovirani).

Med prijatelji s katerimi imajo stike so sodelavci, s katerimi se sreCujejo v VDC. Nabor
dogodkov, ob katerih se srecujejo, je vsebinsko okrnjen, vezan na osebna slavja,
rojstne dneve, praznovanja, letovanja, ter lokacijsko omejen na dom ali VDC, obc¢asno
na dogodke, ki jih prirejajo druStva. Rednih stikov s sovrstniki ali prijateljskih vezi z
vrstniki 1z svojega domacega okolja nimajo. Mama ene od sogovornic z intelektualno
oviranostjo je v preteklosti svoji h¢eri nudila podporo pri spoznavanju prijateljev.
Dogodki, ki se jih ob¢asno udelezijo, so vedno v prisotnosti starSev, ozjih druzinskih
¢lanov ali zaposlenih v VDC. Sibka socialna mreZa je odraz soudinkovanja ter
prepletenosti diskriminacij, segregacij, stigme in druzbenega odklona, ki so mu
podvrzeni. Sibke socialne mreZe so lahko tudi posledica slabih izkusenj z okolico,
interakcije so lahko neposredne ali posredne, posledi¢no vodijo v izoliranost ¢loveka
ali izbiro in iskanje alternativ, (S1.4.1, S1: Gre k sosedom. Je rajsi v druzbi odraslih
kot svojih vrstnikov. V otrostvu so se otroci njegovih let iz njega norcevali, kar ga je

zelo prizadelo. Sedaj ni tezav.).
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Sogovorniki z intelektualnimi ovirami, ki zivijo doma, nimajo dostopa do svojih

pravic, dostop do informacij je okrnjen.

Ljudem z intelektualno oviro nudijo podporo pri uveljavljanju pravic svojci. Svojci
ljudi z intelektualno oviranostjo so omenili pomanjkanje pravih in to¢nih informacij,
kar je posledi¢no privedlo do okrnjenih pravic. Dogodki, v katerih so pogresali
ustrezne informacije in svetovanja, so se veinoma nanasali na urejanje pravic iz
naslova socialnega varstva, urejanje pravnega statusa, nekateri pogresajo izmenjavo
izkuSenj z druzinami s podobno izku$njo oviranosti (6.2.3, S3: Pogresam posvet, da
bi se s kom skupaj pogovorili, jaz pa ona glede tezav. Vcasih je sitna, prime jo tudi
kaksna depresija. 151, S2: Te nevladne organizacije, ki delujejo na tem podrocju in
sem jih jaz poklicala, ko sem imela kaksen problem, niso imele informacij, ki bi jih

potrebovala.).

Ljudje z intelektualnimi ovirami, ki zivijo doma, imajo potrebe, ki jih institucije v
okolici vkljuéno s socialnimi sluzbami ne morejo zadovoljiti. Zelijo si enakovrednega
zivljenja v domacem okolju. Vsak od njih je izrazil podrocje, vezano na zivljenjski
slog, ki ostaja neizpolnjeno. Podobno razmislja vecina njihovih svojcev (S1.5.2, S1:
Sigurno so prikrajsani za marsikaj v Zivljenju tako glede sprejemanje druzbe kot glede
materialnih moznosti, ki jih imajo. Marsikaj je povezano z denarjem. Mesecno dobi za
delo v VDC-ju 20 EUR.). Ena od mam je prepoznala mocan vpliv institucionalizacije
in njenih negativnih posledic (Marsikje. Na splosno se premalo gleda na status, vsi se

zgovarjajo samo na odlocbe, da bi jih ¢im vec¢ v eno luknjo zaprli.).

Sogovorniki z dolgotrajno stisko, ki Zivijo doma, si Zelijo samostojnega neodvisnega
zivljenja, soocajo se s pretiranim zas¢itniStvom starSev, druzbenim pokroviteljstvom,

slaba podpora institucij jim onemogoc¢a in oteZzuje kakovostno samostojno Zivljenje.

Vsi sogovorniki si zelijo Zivljenja doma, v skupnosti. V njihovi trenutni situaciji lahko
prepoznamo vzporednice s fenomenom neskoncne mladosti, ki so ga raziskovali
nekateri avtorji (Krstulovic, 2019). Avtorji ugotavljajo, da cloveku z ovirami najvecje

ovire predstavlja druzba, ko k obstojecim ovira doda nove, jih multiplicira in ojaca.

Fenomen neskon¢ne mladosti je pri ljudeh z intelektualno oviro izrazitejSi in bolj

skrajen. Prehod iz otroStva v odraslost je ustavljen, pri intervjuvani skupini ljudi z
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intelektualno oviranostjo lahko opazimo, da prehodi med otro§tvom in odraslostjo, kot
jih navaja Ule (2008), niso izvedeni ali pa so mo¢no okrnjeni. Ti prehodi so (Ule,

2008):

e prehod od zavestne osebnosti k zgrajeni podobi in umesceni druzbeni vlogi,

e prehod od skrcene palete druzbenih vlog otroka in mladostnika k mnozici razli¢nih in
celostnih vlog odraslega,

e prehod od izobrazevalnih aktivnosti k zaposlitvenim in potrosniskim,

e prehod od ekonomske odvisnosti k ekonomski neodvisnosti,

e prehod od politi¢no nezavedne osebnosti do politi¢no zavedne (ki je lahko tudi politicno

neaktivna, po svobodni volji in prepri¢anju).

Rezultati intervjujev so pokazali razkorak v dojemanju kakovosti zivljenja ljudi z
intelektualno oviro in njihovih svojcev. Z izjemo ene anketiranke, Jane so bili ljudje z
intelektualno oviro bolj zadovoljni s kakovostjo svojega Zivljenja kot njihovi svojci.
Razlogov za tak$en rezultat je lahko veé. Ce jih strnemo, med najbolj verjetne sodijo,
razlike v vrednostnem sistemu, druga¢ne predstave in pricakovanja zaradi izoliranega
zivljenja in diskriminacij ter posledi¢no skromnejSih izkuSenj. Velik vpliv ima tudi
nauc¢ena nemoc ljudi, ki zivijo v okolju omejitev in loCevanj. Pradeep, Sushma in
Sunita (2021) v §tudiji ugotavljajo, da je naucena nemo¢ posledica okolja v katerem je
¢lovek podvrZen negativnim, stresnim situacijam, ki v njem krepijo obcutke nemoci
na vplivanje poteka dogodkov in okoli§¢in. . Stanje neobvladljivosti, nemoci v
nenehnem ponavljanju ¢lovek ponotranji in se vda v usodo, preneha iskati reSitve,
postane pasiven, ne trudi se iskati reSitev ali spremeniti situacij tudi takrat, ko bi to
lahko storil. Okolja institucij, institucionalnih domov, azilov so izrazito takSna okolja.
Nadzor nad zivljenji ljudi je v totalnih institucijah zunaj dometa ljudi, ki se nahajajo
v njih. To vlogo prevzamejo institucije same, ljudem pa ostaneta obcutek nemoci in
zavedanje, da ne morejo vplivati na to, kako zivijo in kaj se z njimi dogaja. O tem
odloca sistem totalne institucije. Avtorji ugotavljajo mocan vpliv nau¢ene nemoci na
duSevno zdravje. Taks$no stanje je za ljudi, ki so mu podvrzeni, zelo mucno ter vodi do
povecanih obcutkov stresa, depresije, pri nekaterih ljudeh pa tudi do posttravmatske

stresne motnje.
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Dejstvo je, da je kakovost zivljenja odvisna od stopnje in vrste oviranosti. Lazja kot
je ovira in manj kot ovira odstopa od druzbenih pricakovanj in meril, ve¢ moznosti za
kakovostno Zivljenje ima ¢lovek z ovirami. To velja tako za aktivnosti v VDC kot za

prezivljanje prostega Casa.

Glede prihodnosti, ciljev, Zivljenja ¢ez 10 let in vizij v prihodnosti je od ljudi z
intelektualno oviranostjo svoja razmisljanja podala samo Jana. Ziveti z namenom nam
osmislja zivljenje, imeti nacrte, cilje, predstave, Zelje, ki jih dosegamo, nam krepi
obcutek zadovoljstva, uspesnosti, izpolnitve. Razlogov, da nekateri sogovorniki niso
imeli predstav in ciljev, je lahko vec, eden od njih je naucena nemoc¢. Ljudje, ki
dogajanje dojemajo kot neobvladljivo, kazejo razli¢ne znake, ki ogrozajo njihovo
duSevno zdravje in pocutje, obcutke in dojemanje. Nauc¢ena nemo¢ se lahko izraza na
nacin, da se Clovek prepusti vdanosti v usodo, si ne postavi ciljev, se prepusti
naklju¢nemu toku dogodkov ali pa se pasivno prepusti okolici. Nauc¢ena nemoc¢ vodi
ljudi v slepo ulico (S2. 1.3., S3: Imam fanta. Ga pogresam, nimam dovoljenja, da bi
lahko z njim zZivela.). Obcuti diskriminacijo in zavra€anje druzbe, rada bi si ustvarila
samostojno neodvisno zivljenje s partnerjem. Temeljno pravico ziveti po svojih

prepric¢anjih in svoji volji vidi s pogojem omejitve — dovoljenja.

Jana je bila zelo kriticna do CSD, meni, da ji ni v oporo. Ne more razumeti, kako
institucija, ki naj bi ji nudila podporo, deluje ravno nasprotno. Mnogi avtorji in
raziskovalci na podroc¢ju socialnega dela so v kontekstu odnosa uporabnik — izvajalec
socialnovarstvenih storitev prisli do enakih ugotovitev. Krstulovi¢ (2019) ugotavlja,
da stroka socialnega dela zrcalno reproducira pojave, ki se jih po svojih nacelih trudi
odpraviti. Nacelo socialne pravi¢nosti sodi med poglavitna nacela, stroka pa namesto
odpravljanja diskriminacij, neenakosti, segregiranja, izkljucevanja, odpravljanja
izmov nastopa v vlogi reproduciranja omenjenih pojavov in stanj. V raziskavi
ugotavlja, da se to dogaja pogosto nezavedno in ob zavestnem, nasprotnem trudu
strokovnih delavcev. Podobno ugotavljata Zavir§ek in Skerjanc (1998); socialno delo
je v nekaterih primerih odvzelo mo¢ odlo¢anja uporabnikom in uporabnicam
socialnovarstvenih storitev. MozZnosti reSevanja, dela, iskanja reSitev so po odvzeti
moc¢i pogosto okrnjene, neustrezne, pomanjkljive. ReSitev je v premiku moci v
nasprotni smeri, k uporabnikom socialnovarstvenih storitev in v prevzemu nadzora nad

svojim Zivljenjem (Brandon, 1994).
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7 SKLEPI
Na podlagi analize lahko podamo naslednje sklepe in ugotovitve:

e Ljudje z intelektualno oviranostjo, ki smo jih intervjuvali, imajo strukturiran in
ponavljajo¢ se dan, vsi razen enega v dopoldanskem c¢asu obiskujejo VDC, v
popoldanskem casu pa sodelujejo pri gospodinjskih aktivnostih in izvajajo prostocasne
aktivnosti. En intervjuvanec, ki ne obiskuje VDC, v dopoldanskem casu sodeluje pri
gospodinjskih opravilih v sklopu skupnega gospodinjstva. Nekateri popoldanski Cas

prezivijo na sprehodih v okolici in z ukvarjanjem z aktivnostmi, ki jih veselijo.

e Vsi intervjuvani z intelektualno oviranostjo in njihovi svojci bivajo v primernih
stanovanjih oziroma hiSah z urejeno infrastrukturo ter s primernimi pogoji za udobno,
varno, zdravo in urejeno zivljenje po lastnih potrebah. Nekateri imajo svojo sobo, ki so
si jo uredili po lastnih Zeljah in potrebah; en intervjuvanec nima svoje sobe, ima pa svoj

kotic¢ek v sklopu bivalnega dela.

e Vecina ljudi z intelektualno oviro, ki so sodelovali v intervjujih, ne Zivi samostojnega
Zivljenja, v Casu, ko so doma, so zraven vedno star$i. Starsi jih ne upajo pustiti same v

bivalnih prostorih. Tudi ¢e gredo star$i kam sami po opravkih, poskrbijo za varstvo.

e StarSi imajo vecinoma pozitiven odnos do institucionalnega varstva. Glede namestitve
svojca v instituciji nimajo negativnih staliS¢, nekateri vidijo takSno reSitev za svojega

svojca tudi v prihodnosti.

e Vecina uporabnikov razen Jane ne izraza potreb po vecjih finan¢nih sredstvih, njihovi
starSi pa ocenjujejo, da jim prejeta sredstva ne zadostujejo za dostojno Zivljenje in bi

brez njihove pomoci tezko shajali.

e Uporabniki so izrazili Zeljo po novih znanjih in izku$njah, u€enju interesnih podrocij.
Vsi so izrazili Zeljo po dodatnem izobrazevanju, pridobivanju prakti¢nih znanj,

letovanjih.

e Njihovi starsi v sploSnem ocenjujejo, da zivijo polno zivljenje. Z Zivljenjem svojcev so
v splosnem zadovoljni, vendar se to mnenje bistveno spremeni ob konkretnih temah —

materialno stanje, vklju€enost v druzbo, moznosti v Zivljenju.
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Vsi intervjuvanci z intelektualno oviranostjo se dobro pocutijo in niso izrazili ve¢jih
tezav z zdravjem. Jana je izrazila tezave glede utrujenosti zaradi zdravil proti

epilepti¢nim napadom.

Intervjuvani ljudje z intelektualno oviranostjo radi obiskujejo VDC. Tudi eden od njih,
ki je trenutno v ¢akalni vrsti, si mo¢no zeli vkljucitve v lokalni VDC. Sodelavce v VDC
imajo za prijatelje, Ceprav v prostem casu nimajo skupnih stikov. Za aktivnosti v VDC
prejmejo simboli¢no, skromno placilo ali pa Se tega ne. Nekateri starSi si pomagajo z

domacim vrtom ter doma pridelano zelenjavo in sadjem.

Starsi so prvi vir informacij intervjuvancem z intelektualno oviro. StarS$i prejmejo
informacije iz razli¢nih virov, vendar so vsi izrazito nezadovoljni. Vsak od starSev je
navedel negativno izkus$njo, ki jo je dozivel v situacijah, ko je potreboval informacije v
dolocenih, veckrat prelomnih trenutkih Zivljenja s svojcem z intelektualno oviranostjo.
Nekateri starsi so prejemali veckratne in zaporedne nasprotujoce si informacije, nekateri
napacne ali pa je bil casovni rok v neskladju z informacijo. Informacije, ki so kriti¢ne
in pri katerih prihaja do razhajanj med virom informacij in prejemniki informacij, so
pogosto informacije glede socialnih transferjev, denarnih prejemkov in pravnega statusa

ljudi z intelektualno oviranostjo.

StarSi v velini prepoznajo pozitivne spremembe v odnosu druzbe do ljudi z
intelektualnimi ovirami, pravijo, da danaSnja druzba bolje sprejema njihove svojce,

vendar Se vedno zaznavajo negativen odnos, predsodke, tabu, ki izhaja iz druzbe.

Imajo omejeno in Sibko socialno mrezo, ki vkljucuje druzinske Clane, brate, sestre,
sorodnike, sosede, ljudi, ki enako kot oni obiskujejo VDC, in nevladne organizacije. V
njihovem domacem okolju nekateri poznajo osebe z intelektualno oviranostjo, vendar z
njimi nimajo stikov. Prijateljev, s katerimi bi imeli redne stike, nima nih¢e. Ena
intervjuvanka je v partnerski zvezi, partner Zivi v bivalni enoti v bliZini. Zaprtost in
omejenost socialnih mrez sta posledici ozke socialne mreze, ki jo vzpostavljajo. Njihova
primarna socialna mreZa je pogosto priklju¢ena k sekundarnim mreZam, ki so del
socialnih stikov njihovih starSev oz. skrbnikov. Vsi so izrazili pozitiven odnos do

predloga o obiskih prostovoljcev.

StarSi pogresajo moznost oskrbe svojca v primeru pocitnic ali izrednih dogodkov, ko

morajo zapustiti dom, pa ne morejo pustiti svojca samega doma.
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V vecini okolij, kjer bivajo ljudje z intelektualnimi ovirami, ni vzpostavljena primerna
prometna infrastruktura. Pri eni druzini je mama izpostavila problem dvojne oviranosti,
slab vid, ki dodatno otezuje mobilnost svojca. StarSi po navadi poskrbijo za prevoze

svojcev.

Opazno je pretirano zasCitniStvo starSev do svojcev. Vsaj v enem primeru je svojec z
intelektualno oviranostjo v drugem okolju samostojno uporabljal prometno
infrastrukturo, kar mu v domacem okolju ni bilo omogoceno. Opazili smo zas¢itniski in

pokroviteljski odnos do svojcev.

Vecina ljudi z intelektualno oviro se pocuti varne, izjavili so, da niso doziveli nasilja.
Nasilje, ki ga dozivljajo, je posredno, odprto ostaja vprasanje, koliko neposrednega
nasilja, ki je po navadi prepleteno, je v resnici prisotnega in koliko ter kje ga ljudje z

intelektualno oviranostjo dozivljajo.

Pomembna je aktivna zavzetost za spremembe, preseganje diskriminacij, omogocanje
socialne pravi¢nosti in vkljuevanja, omogocanje zivljenja ljudi z ovirami skupaj z

ljudmi, ki nimajo ovir, doseganje vizij in ciljev v skupni druzbi.

Njihove vrednote so enake vrednotam oseb brez ovir, Zelijo si Zivljenja z njim
dragimi osebami, enakopravno vkljuenost v druzbo, hobije, radi se pogovarjajo
o temah, ki jih zanimajo, nekateri imajo cilje glede svoje prihodnosti,
partnerstva. Radi imajo aktivno Zivljenje in i§¢ejo samopotrditve v aktivnostih
tako na podro¢ju dela kot v prostem Casu. Imajo enake predstave in Zelje kot
vsi ljudje v tej druzbi, saj smo vsi del nje, delujemo po enakih vzorcih, nacelih

in pravilih.
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8 PREDLOGI
Na osnovi analize podajamo naslednje predloge:

e Ljudi je treba ozavestiti o problematiki ljudi z intelektualno oviro, tukaj se vsekakor
srecujemo s pojavom NIMBY, ko ljudje ne izkazujejo zanimanja za nek druzbeni pojav,

¢e jih to neposredno ne zadeva.

e Vzpostaviti podporne sluzbe in strukture za zivljenje ljudi z intelektualno oviranostjo v

skupnosti.

e Omogociti storitve druzabnistva, ljudje pogresajo druzenje, izkustvo v druzenju
obojestransko bogati Zivljenja vseh udeleZencev, druzabniStvo naj upoSteva zelje

uporabnikov; nekateri so raje doma, drugi radi obiskujejo.

e Povezati izobrazevalne ustanove sorodnih strok (pedagogika, sociala, psihologija,

zdravstvo) v skupne aktivnosti strokovnih timov na terenu.

e V proces dezinstitucionalizacije povezati razli¢ne stroke v isti cilj (socialna, pravna,
pedagoska, delovnoterapevtska, zdravstvena). S tem se vzpostavijo sinergijski odnosi,
ve€ posameznih strok in ljudi, povezanih v isti smeri za isti cilj, uspe ve¢ kot posamezna

stroka ali posamezne skupine ljudi, ki so omejene z omejitvami svojih podrocij.

e Okrepiti informiranost ljudi z intelektualno oviranostjo in njihovih druzin na vseh
podrocjih Zivljenja ¢loveka v skupnosti, to je glede uveljavljanja pravic na podrocjih

zdravstva, sociale, dela in izobraZevanja.

e Okrepiti alternativne in dodatne oblike podpore, aktivnosti na ravni lokalnih skupnosti,

ob¢in, krajevnih skupnosti na tem podrocju prakti¢no ni.

e Bivalne skupnosti lahko imajo v praksi razli¢ne oblike, lahko so podaljsek, prikljucek
totalnih ustanov ali pa njihova negacija, zivljenje v bivalnih skupnostih mora upostevati
nacela dezinstitucionalizacije, bivalne skupnosti ne smejo biti podaljSek institucij,

delovati morajo po nacelu odprtih vrat z ni¢no toleranco prisile.

e Ne glede na to, kje ljudje z ovirami Zivijo, ali doma, v bivalni skupnosti ali v katerikoli
bivanjsko podporni obliki v skupnosti, je nujno treba zagotoviti ter vzpostaviti osnovno

dinamiko zagotavljanja clovekovih potreb, ki vkljuCuje individualno svobodno
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zivljenje, individualni osebni razvoj in zagotavljanje individualnih potreb po

vklju€enosti in druzenju v skupnosti — sozitje v skupnosti.

Dajanje prednosti individualnim potrebam posameznika z upostevanjem enkratnosti in

edinstvenosti ¢loveka z intelektualnimi ovirami.

Pri ljudeh z intelektualnimi ovirami v praksi manjka sistem podpornih sluzb za
samostojno zivljenje v skupnosti, ¢im vecja je oviranost ¢loveka, tem intenzivnejsi in

Sirsi bi moral biti domet podpore, v praksi je opaziti ravno nasprotno.

Priblizati procese dezinstitucionalizacije $ir$i javnosti. Odpreti, pospesiti in okrepiti
splosni druzbeni diskurz na temo intelektualne oviranosti ter umestitev ljudi z

intelektualno oviranostjo v druzbo.

Spremeniti oziroma dati moznost za spremembo formalnega in pravnega statusa ljudi z
intelektualno oviro ter povecati njihovo pogodbeno mo¢ (denar, status, bivali§ce, dom,
delovni status), urediti moznosti njihove prave zaposlitve v sistemu Zavoda za

zaposlovanje RS, ne zgolj terapevtske aktivnosti v VDC.

Izdelati strategijo institucionalizacije, ki bo podlaga za prakticno metodologijo,
normative in standarde ter postopke za podporo v skupnosti z izhodis¢em v konceptu
individualnosti, ob uposStevanju enkratnosti posameznika, ter bo nasprotje koncepta
ekonomizirane masovne obdelave, ki je znacilen za trenutne institucionalne prakse v

Sloveniji.
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