Andreja Rafaeli¢

Sedemsto kilometrov
je veliko, a ne dovolj

Skupina Iz-hod je v sedemintridesetih dneh prehodila skoraj 700 kilometrov in obiskala raz-
licne totalne ustanove. Na vsaki etapi smo, dostikrat s pomocjo lokalnih skupin, organizirali
strokovni in kulturni dogodek. Iz-hod je temeljil na solidarnosti ljudi, zato smo ga opravili
popolnoma prostovoljno, brez donatorskih ali sponzorskih sredstev. V besedilu dodatno poja-
snimo izhodis¢a pohoda in povzamemo glavne ugotovitve.

ZloCini miru

Na Iz-hod smo se odpravili, da bi obsodili obstoj totalnih ustanov, da bi zahtevali njihovo dekon-
strukcijo in rekonstrukcijo v skupnostne sluzbe. Totalne ustanove (Goffman, 1961: 11) zajemajo
vse vidike posameznikovega Zivljenjskega kroga, kamor spadajo delo, zabava in rekreacija. V total-
nih ustanovah vse dogajanje poteka na enem mestu in je dolo¢eno s pravili in urnikom, name-
njenim doseganju uradnih ciljev ustanove (zdravljenje, resocializacija, prevzgoja itd.). Zares pa so
pravila namenjena discipliniranju in utifanju njihovih varovancev.

Take ustanove redno in mnoZi¢no kidijo celo vrsto ¢lovekovih pravic: predvsem pravico do
prostosti (3. in 9. ¢len Splosne deklaracije o ¢lovekovih pravicah), do osebnega dostojanstva (5.
¢len), do zasebnosti (12. ¢len) in druge. Zaradi bolezni, stiske, prizadetosti ali socialnega statusa
namre¢ ni dovoljeno nikomur odredi pravic, ki jih imamo drugi za samoumevne. To niso samo
ob¢e ¢loveske pravice, ampak tudi drobne moznosti izbire in dejanj, ki jim navadno ne pripisu-
jemo statusa pravic, ki pa v okviru zavodskega Zivljenja postanejo dragocene (Flaker, 1998: 7).

Morda je prav na podro¢ju dusevnega zdravja najbolj ocitna razlika med ideologijo (bolnini-
ca je ustanova za zdravljenje) in njenim u¢inkom (bolnisnica je prostor za izlo¢anje in nasilje).
Poleg tega noriSnice (pri nas posebni socialni zavodi in psihiatri¢ne bolnisnice) niso bolnisnice
za ljudi, ki imajo tezave v duSevnem zdravju, ampak prostor za zadrzevanje ljudi, ki pripadajo
nizjemu razredu in se obnasajo ekscentri¢no (Basaglia, 1975: 13).
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! Enako velja tudi za zapore (brzkone pa
tudi za druge ustanove). V zaporih so
vecinoma revni, manj izobrazeni ljudje,
pripadniki nizjih slojev, z druzbenega
roba ... V zaporih je zelo malo uglednih
ljudi, ki imajo veliko denarja.

Ljudje, ki imajo ve¢ denarja, ne hodijo v bolnisnice, tudi ¢e
gredo, so tam za krajsi ¢as in se potem vrnejo domov. V zavodih
so ljudje, ki imajo zelo nizke prihodke ali pa jih sploh nimajo.

Ljudje z ve¢ denarja in ve¢ prijatelji si Ze nekako zagotovijo oskr-

bo doma.! Sprevrzena logika totalnih ustanov je ravno v tem, da
Se bolj izolirajo ljudi, ki so Ze tako revni in osamljeni in bi morali biti med ljudmi. Postavi jih za
vrata gradov, ki so postavljeni na hribih, oddaljeni od vsakrine civilizacije.

Basaglia razlaga in obsoja zapiranje v totalne ustanove kot mehanizem ohranjanja me¢anske
razredne ureditve (Ibid.: 80-105). Totalne ustanove niso namenjene pomodi ljudem, temved
zad¢iti druzbe pred nevarnimi posamezniki, ki naj bi ogrozali njeno ureditev. Zapori in nori$nice
imajo e vedno to funkcijo. Varujejo in branijo normo, kar pa ni normalno (bolezen in prestop),
dajo pomen druga¢nosti in to, kar ni v skladu z normo, oddaljijo za zidovi institucij. (Ibid.: 80-83)

»Predvidevamo lahko, da je nujni pogoj socialnega Zivljenja to, da njegovi udelezenci prizna-
vajo skupni sistem normativnih pri¢akovanj, pri ¢emer norme deloma ohranjamo, ker so vkljuce-
ne vanj. Kadar kr§imo kaksno pravilo, uvedemo obnovitvene ukrepe. Tisto, kar povzroca skodo,
odpravimo, $kodo pa povrnejo bodisi nadzorni organi bodisi krivec sam.« (Goffman, 2008: 112)

Prestopnistvo in bolezen sta ¢loveski protislovji. Bolezen je lahko bioloske narave, a ve¢inoma
sta prestopnistvo in bolezen zgodovinsko-druzbeni produkt. Ravnamo kot da bi §lo za krivdo posa-
meznika (individualizacija), in vedno znova poskusamo kaznovati tistega, ki je zunaj proizvodne-
ga ciklusa ali ga ovira. To so ljudje, ki nimajo druzbene ali ekonomske mo¢i, ne igrajo cenjenih
vlog in nimajo zasebnega prostora, kjer bi se lahko obnasali deviantno, zato so lahko izpostavljeni
najstrozjim sankcijam. Vladajodi sloj varuje javni red (hitrost proizvodnje, u¢inkovitost, organiza-
cijo zivljenja, ki jo ustvarja in zahteva) in sebe ter tiste, ki delajo zanj, varuje jih pred potencialno
nevarnostjo tistih, ki niso del produkcije, ki so prostovoljno ali neprostovoljno izklju¢eni iz soci-
alnih krogov. Hkrati vladajo¢i sloj grozi z morebitno izklju¢itvijo. Ponovno vzpostavi dialektiko
suzenj — gospodar. Gospodar zagotavlja suznju varstvo pred tistimi, ki bi lahko ogrozili njegovo
delovno mesto z ustanavljanjem institucij, ki izolirajo in nevtralizirajo tiste, ki ogrozajo red in
mir. Hkrati take institucije delujejo kot groznja suznju, ker ga gospodar vedno izpostavi sankcijam
ustanov. T1 »rehabilitacijski organizmi« imajo torej dvojno funkcijo nasilja: kot konkretni sistem,
ki eliminira in uni¢uje, in kot simboli¢na groznja (Ibid.: 87).

Druzba ima torej norisnice in zapore, da se zai¢iti pred ljudmi, ki se drugace vedejo, in kot
opozorilo drugim, kaj se jim bo zgodilo, ¢e se ne bodo primerno obnasali. Vse to opravi¢uje z
ideologijo, da naj bi ljudje potrebovali tako pomo¢ in da jim jo zapori in noridnice zagotavljajo.

Da lahko zapiranje upravi¢imo, ga moramo kriminalizirati. Treba je kriminalizirati bolezen
in deviantnost. Cloveka, ki je v stiski, je treba oznatiti za potencialno nevarnega in ga pod to
pretvezo zapreti. Cloveka, ki je Ze tako stigmatiziran, ker je reven, je treba oznaditi kot nevar-
nega, ker je nekaj ukradel, in ga zapreti.

Kriminalizacijo potrebe smo v resnici umetno konstruirali s procesi, kjer smo potrebe ljudi
prevedli v zlo¢ine, ki jih je treba kaznovati z namenom, da upravi¢imo zlo¢in kaznovanja. Zlo¢in
ljudi, ki se vedejo deviantno in nenavadno, je v tem, da bi lahko bili nevarni. Institucija z man-
datom, da ozdravi ljudi, ki se nenavadno in deviantno vedejo, je zlo¢in. Zlo¢in je zato, ker zapira
ljudi, ki bodo morda v prihodnosti nevarni, ne da bi se vprasala o potrebah ljudi. V taki ureditvi
ne obstajajo potrebe in odgovori nanje (Basaglia, 1975: 103).

Skratka, zapiranje v ustanove bolj ali manj zaprtega tipa je zlo¢in iz dveh razlogov. Prvi¢, te
ustanove ne opravljajo poslanstva, zaradi katerega naj bi obstajala, temve¢ proizvajajo in ustvarjajo
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2 Trzatko in gorisko izkusnjo povzemamo
po Basaglia, 1986; 1987; 2005.
bolnike. Poznamo preizkusene alternative zapiranju in prisili, zato
takih ustanov ne potrebujemo. Na drugi strani pa gre pri zapiranju
za kriminalizacijo potrebe po pomod¢i in oskrbi ljudi iz nizjega sloja. Druzba ljudem z dolgotraj-
nimi stiskami, ko so v krizi, ne zagotovi storitev, ki jih potrebujejo, temve¢ jih kaznuje z zaprtim
oddelkom bolnisnice. Totalne ustanove so torej zlocin, ker ljudem jemljejo prostost in ker zanikajo
(kriminalizirajo) njihove potrebe.

[z-hod je zahteval odpiranje vseh ustanov zaprtega tipa. Z eti¢nega stalis¢a namre¢ ni mogoce
odlociti, kdo je primeren za bivanje zunaj in kdo ne. Ni jasno, kdo se bo o tem odlocal. Jasno je,
da &isto vsi veliko pridobijo s tem, da so zunaj; tudi ljudje, ki Ze vse Zivljenje Zivijo na zaprtem
oddelku Hrastovca in niti sami sebe ne prepoznajo. Poleg tega samo en zaprti oddelek ali ena
ustanova zaprtega tipa deluje disciplinsko na preostale in dodaja misti¢no mo¢ psihiatriji in dru-
gim strokovnjakom v sluzbi zapiranja.

7« gorizka izkusnja Basaglie in njegovih sodelaveev je pokazala, da so vztrajali v tradicionalnih
odnosih mo¢i iz nori$nice, Ceprav je bila ta organizirana kot terapevtska skupnost, dokler so obstaja-
li zaprti oddelki. Tradicionalni odnosi so se kazali v diskriminaciji med uporabniki in z groznjami,
delitvijo na dobre in slabe, tiste, ki jih je mogo€e resiti, in druge, ki ne, med tistimi, ki so zares
nori, ki ni¢ ne razumejo, in med boljsimi, privilegiranimi, ki si zasluZijo moderno organizirano
institucijo. Enako mo¢ ima groznja, da bodo nekoga poslali na zaprti oddelek. Ta groznja ustvari
razliko med zdravimi in ubogimi norci (Jervis in Schittar v Basaglia, 1967: 195-196).

Podobno velja tudi pri nas; Hrastovec je e vedno groznja za tiste, ki Zivijo zunaj, da bodo, ¢e ne
bodo »pridni«, morali v Hrastovec. Ljudje na odprtih oddelkih bolnisnice si ne upajo »ne sodelova-
ti« s psihiatrom, ker se bojijo, da bodo morali na zaprti oddelek. In na splosno so nori$nice groznja
vsem, da se ne smejo obnasati ekscentri¢no, ker lahko pristanejo tam, med norci.

Poleg tega obstoj zaprtih ustanov in oddelkov povecuje stigmo in jo naredi bolj vidno. Obstoj
azilov je eden izmed razlogov (Estroff, 1985) za obstoj in vztrajanje v vlogi dusevnega bolnika, saj s
svojim obstojem grozijo uporabnikom, dolo¢ajo njihovo vedenje in omogo¢ajo ponovno zapiranje.

Trije koraki dezinstitucionalizacije

Iz-hod se je odpravil na pot, ker smo Zeleli spodbuditi dezinstitucionalizacijo. Namen ni bil samo
ustvarjanje pritiska za zapiranje totalnih ustanov, ampak tudi vzpostavitev sluzb, ki bi ljudem
zagotavljale varnost in oskrbo v skupnosti.

Stevilni avtorji so se s teoreti¢nega vidika lotili totalnih ustanov, veliko jih je poleg razvijanja
konceptov na tem podro¢ju poskusilo tudi izpeljati proces dezinstitucionalizacije (Laing, Cooper,
Basaglia, pri nas Flaker in drugi). Stevilne evropske in druge dr7ave so izpeljale proces dezinsti-
ucinalizacije in vzpostavile oskrbo v skupnosti. Tu povzemamo italijansko izkuinjo, ker je ta z
zakonom, ki zapoveduje zapiranje norisnic in prepoveduje gradnjo novih, izjema v evropskem
prostoru. Podrobneje povzemamo gorisko in trzasko izkusnjo.? Nato pa na kratko opisujemo, kaj
se je na podro¢ju dezinstitucionalizacije v zadnjih dvajsetih letih dogajalo pri nas.

Dezinstiucionaliazcija v Italiji je povezana predvsem z delom Franca Basaglie in njegovih
sodelavcev. Zacetki dezinstitucionalizacije segajo v leto 1961, ko je Franco Basaglia prevzel vode-
nje psihiatri¢ne bolnisnice v Gorici. Tam je zacel radikalno preoblikovati psihiatri¢no bolnisnico.
Odpravil je elektrosoke, telesno oviranje s pasovi, bolnidnico je preoblikoval v terapevtsko skupnost
po zgledu Maxwella Jonesa, redno so potekali oddel¢ni sestanki, kjer so bili navzodi stanovalci
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3 Basaglia gleda na zdravstveno osebje,
ki dela vsak dan s stanovalci (bolnicarji,

negovalke, pa tudi Cistilke ipd.) kotna  olnignice, osebje ni nosilo ve& uniform. Cedalje ve¢ pozornosti
delavski razred. Zato pravi, da je treba jali potrebam in Zeljam stanovalcev. Bolnisnica se je
njihovo mo¢ okrepiti. Za to je treba 50 vnamen].a ! ,PO : v] . .. . o J ;
spremeniti odnose med zdravniki in me-  Zacela odpirati, stanovalci so zaceli hoditi ven, vanjo pa so prihajali
dicinskimi sestrami, da so potem mogoce prostovoljci in sorodniki. Ker v Gorici ni bilo dovolj politi¢ne volje,
spremembe v odnosih med stanovalciin ki bi omogocila zapiranje bolnisnice in vzpostavitev skupnostnih
zdravstvenim osebjem. sluzb, se je tam proces ustavil.
# Leta 2011 so podoben zakon sprejeli Goriska izkusnja je pokazala dvoje. Izkazalo se je, da lahko v
tudi v Argentini, vendar 3e ni zaZivel. bolnisnici veliko spremenimo in zagotovimo ljudem ve¢ moznosti
pri odlocanju o svojem Zivljenju. To so v Gorici naredili s preo-
blikovanjem odnosov znotraj bolnisnice, s krepitvijo mo¢i osebja,
predvsem niZjega, ki je ves ¢as v stiku z uporabniki. Na drugi strani pa je izkusnja v Gorici poka-
zala, da politika odprtih vrat ni dovolj. Ce Zelimo popolnoma demokratizirati odnose, je treba iti
iz bolnisnice. Ljudje si na koncu vedno Zelijo viniti domov, nih¢e si kljub spremembi v odnosih
ne Zeli ostati v norisnici.

Leta 1971 se je Basaglia preselil v Trst, kjer je bil skupaj s sodelavei odlo¢en, da je treba psihi-
atri¢no bolni$nico zapreti. Zapiranje bolnisnice za basagliance ni dovolj. Ko zapira$ bolnisnico ali
drugo ustanovo, je treba vzpostaviti skupnostne sluzbe, ki bodo preprecile nove hospitalizacije in
zagotovile vso podporo, ki jo bodo potrebovali ljudje, ko se bodo preselili iz bolnisnice.

Delo v Trstu je potekalo podobno kot v Gorici, vendar nekoliko hitreje. Najprej so spreme-
nili odnose v bolnisnici, ponovno s poudarkom na kolektivnosti in s krepitvijo mo¢i nizjega sloja
delaveev.” Tudi v Trstu so organizirali oddel¢ne sestanke in asemblee (skupicine). V tistem ¢asu so
zaceli odpirati zaprte oddelke. Veliko prostovoljcev iz vsega sveta je prihajalo v Trst. Organizirali
so vedje Stevilo kulturnih dogodkov, ki so bili dovolj kakovostni, da so jih obiskovali tudi drugi
Trzacani. Skupaj s stanovalci bolnisnice so zaceli obiskovati svojce na domu. Skratka, vpeljali so
politiko odprtih vrat in ni¢elno toleranco do prisile. Naslednji korak, ki so ga naredili v Trstu, je
bila vzpostavitev prvih stanovanjskih skupin. Prva stanovanjska skupina je nastala v bolnisnici Sv.
Ivana, v hisi, kjer so do takrat Ziveli direktorji bolni§nice.

V nasprotju z Gorisko je bila lokalna oblast zelo naklonjena delu Franca Basaglie. Leta 1975
so odprli prvi Center za duSevno zdravje v skupnosti. Pozneje so vzpostavili Se tri take centre. Vsi
delujejo stiriindvajset ur na dan vse dni v letu in vklju¢ujejo celotno obmodje Trsta. MreZa cen-
trov je omogocila, da so se ljudje iz stanovanjskih skupin in noridnice lahko preselili v samostojna
stanovanja. Po Sestih letih dela v Trstu so vzpostavili dovolj trdne in povezane sluzbe v skupnosti,
da lahko zaprejo bolnisnico.

Izku$nja iz Trsta je pokazala, da je mogoce Ziveti brez zaprtih prostorov, da prisilni ukrepi
oziroma, kot jim psihiatrija pravi, »varovalni ukrepi« niso potrebni. Pokazala je, da sta mogoca
oskrba in duSevno zdravje v skupnosti. Kot se je izkazalo, ni potrebno, da so ljudje, ki naj bi bili
nevarni zase ali za druge, zaprti v ustanovah, temve¢ se lahko varnost zagotovi tudi v skupnosti.
Tako so leta 1978 v Italiji sprejeli Basagliev zakon oziroma zakon 180, ki je e danes edini tak
zakon v Evropi in v svetu*. Zakon prepoveduje prisilne hospitalizacije in druge prisilne ukrepe.
Nalaga postopno zapiranje psihiatri¢nih bolni$nic in prepoveduje gradnjo novih. Obenem nalaga
razvoj in vzpostavitev sluzb, kot so centri za dusevno zdravje v skupnosti, ki bodo zagotavljali vso
podporo in oskrbo, ki jo potrebujejo ljudje z dolgotrajnimi stiskami, in ki bodo preprecevali hospi-
talizacij. Zakon dovoljuje psihiatri¢ne oddelke v splosnih bolnisnicah, ki ne smejo imeti ve¢ kot
petnajst postelj. Samo v primerih, ko bi opustitev pomo¢i lahko $kodila ¢loveku, zakon predvideva
ukrep »obvezne zdravstvene obravnave«, vendar ga mora poleg psihiatrov potrditi tudi Zupan. Ta

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



ukrep ne sme trajati ve¢ kot sedem dni in je dovoljen samo, ¢e ne
obstajajo skupnostne sluzbe, ki bi lahko s posameznikom delale na
drugacen nacin. Gre za to, da zakon nalaga sluzbam odgovornost,
da ne odrecejo pomoti posamezniku v stiski.

Od sprejetja zakona je minilo ve¢ kot trideset let. V Trstu je v
splosni bolnisnici povpre¢no na leto sprejetih Sest oseb na psihiatri¢-
nem oddelku z ukrepom obvezne zdravstvene obravnave, njihovo
bivanje tam traja povpre¢no dva ali tri dni. Tudi v splosni bolni§nici
ni zaprtih oddelkov, edino prisilno sredstvo, ki ga uporabljajo, so
zdravila. Trenutno z obmocja Trsta ni nih¢e v zaporu s psihiatri¢-
no nalepko. Ni brezdomcev s psihiatri¢nimi nalepkami. Stroske
za psihiatri¢no oskrbo so znizali za deset milijonov evrov na leto.
Dolgoletne izkusnje Trzac¢anov s terenskim in skupnostim delom
so nam pokazale, da je skupnostna oskrba mogoca, Se ve¢, veliko
ucinkovitej$a od institucionalne.

3 Ko bomo v nadaljevanju govorili o
procesu dezinstitucionalizacije, se bo ta
nanasala na podrocje duSevnega zdravja.

6Vet o delovanju stanovanjskih skupin v
Videmsek (prav tu).

7 Sicer pa poznamo tudi procese dezin-
stitucionalizacije, kot je angleski, kjer v
bolnisnici ni bilo sprememb v ravnanju
osebja, temvec so vzpostavili preselitvene
time. V njih je delovalo zunanje osebje, ki
je zagotavljalo storitve pri preseljevanju
dolgotrajnih stanovalcev institucij. Ta mo-
del je bolj individualisticen in je usmerjen
v kakovost storitev za vsakega posame-
znika. Italijanski model je kolektiven,

na potrebe posameznikov in skupnosti
odgovarja kolektivno, skupinsko.

éeprav se Slovenija nikakor ne more primerjati z drugimi drzavami, kjer so izpeljali procese
dezinstitucionalizacije, lahko re¢emo, da se je tudi pri nas veliko delalo na tem podro¢ju. Nikoli pa

ni bilo ve¢jih sistemskih sprememb, proces je trenutno zastal.

Dezinstitucionalizacija na podro¢ju dusevnega zdravja® se je zacela na koncu osemdesetih s
prvimi tabori v Hrastoveu. Na hrastovskem taboru se je oblikoval Odbor za druzbeno zas¢ito noro-
sti, ki je ustanovil prvo stanovanjsko skupino v Ljubljani. Stanovanjske skupine so bile zamisljene
kot prehodna oblika bivanja, kjer naj bi ljudje prezZiveli nekaj ¢asa, nato pa naj bi se ob podpori
preselili v samostojna stanovanja. Po dvajsetih letih ugotavljamo, da so stanovanjske skupine posta-

le dolgotrajna oblika bivanja.®

Druga vedja prelomnica za dezinstitucionalizacijo pri nas je bil zacetek preoblikovanja Zavoda
Hrastovec Trate. Osebje v Hrastovcu je pridobilo nova znanja za delo v skupnosti, opustili so zaprti
oddelek kot sprejemni oddelek, zaceli so pisati osebne nacrte s stanovalci, uvedli so klju¢ne delav-
ce za vsakega stanovalca in zaleli so z vzpostavljanjem dislociranih enot (stanovanjskih skupin).
Tako so ve¢ kot 200 stanovalcev preselili iz zavoda. Toda Hrastoveu ni uspelo narediti naslednjega
koraka, in sicer preseliti ljudi iz bivalnih enot v samostojno Zivljenje (in preseliti vse iz zavoda). Po
zgledu zavoda Hrastovec so tudi ostali posebni zavodi zaceli odpirati bivalne enote. Ne samo, da se
je v tem trenutku tudi v Hrastovcu proces ustavil, $e ve¢, 3li so nekaj korakov nazaj. Zaprti oddelek
je ponovno postal sprejemni, ne odpirajo ve¢ bivalnih enot, temve¢ nameravajo graditi majhne
zavode za 40 ljudi. Na rac¢un skupnostne oskrbe so prevzeli dom v Hodosu.

Ce povzamemo italijanski model dezinstitucionalizacije in ga poskusimo povezati z delom v
Hrastoveu, lahko proces strnemo v tri korake. Prvi je preoblikovanje in demokratizacija odnosov
znotraj ustanove. Osebje mora zaleti gledati na stanovalce kot na ljudi, ne kot na objekte obrav-
nave. Te spremembe so pomembne tudi za prehod in delo v skupnosti.”

Drugi korak je preselitev dolgotrajnih stanovalcev v stanovanjske skupine. Ljudje, ki dalj
Casa Zivijo v ustanovah, potrebujejo ve¢ pomodi pri preselitvi, ponovno se morajo nauditi
opravil, ki so jih v zavodu pozabili. Prehodno obdobje je nujno, treba je vzpostaviti sluzbe. Ne
moremo si privoiciti, da bi zavode zaprli, ne da bi za¢eli uvajati skupnostne in terenske sluzbe.
V Sloveniji smo v ve¢ini zavodov zaceli organizirati Zivljenje v stanovanjskih skupinah. Nih¢e
pa ni zacel delati v smeri terenskih sluzb. Skupnostnih sluzb je premalo, $e ve¢ja tezava pa je,

da so neenakomerno porazdeljene po drzavi.
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8y njih Zivijo predvsem ljudje, ki so bili v

bolnignici Sv. Ivana, Se preden so jo zaceli

zapirati. V Benetkah, kjer so bolnisnico Tretji korak, ki je bil v Trstu zelo uspeSen, saj Zivi trenutno

zaceli zapirati po trzaski izkusnji, zdaj T -1 . 8 . . .

P L : samo 80 ljudi v stanovanjskih skupinah,® se pri nas $e ni zgodil.

nihce ne Zivi v stanovanjskih skupinah. o o o ] .
Treba je ljudi preseliti v skupnosti in postopoma zapreti zavode in
bolnisnice, obenem pa ljudem zagotoviti moznosti za samostojno
zivljenje. To pomeni stanovanjsko oskrbo, sredstva (delo in/ali
socialni transferi) in terenske sluzbe.

Sedemsto kilometrov

Odlocili smo se, da bomo pot zapiranja zavodov zaceli tako absurdno, s 700-kilometrskim poho-
dom, kot je absurdno zapiranje v totalne institucije. Absurdni so tudi dogodki, ki so se do zdaj
dogajali v Sloveniji pri uvajanju inovacij in sprejemanju novih in spreminjanju starih zakonov.

Pilotni poskus neposrednega in individualiziranega financiranja (Flaker et al., 2007; 2011)
je pri uvajanju naletel na Stevilne ovire. Poskus je pokazal hkrati na odpor sistema socialnega in
zdravstvenega varstva do sprememb in na ovire na poti za uveljavljanje sprememb. Pokazal je na
Stevilna protislovja, nejasnosti in probleme sistema socialnega varstva in dolgotrajne oskrbe, ki so se
ob uveljavljanju eksperimenta o¢itneje pokazale (problem preselitev, teznja po formalizaciji, skrb-
niska kultura in prilai¢anje uporabnikov, pomanjkanje skupnostnih sluzb in zagovornistva ipd.).
Na drugi strani pa je pokazal, da je mogoce z relativno majhnimi sredstvi, ¢e so prav uporabljena,
v Zivljenju uporabnikov storiti marsikaj, da se jim Zivljenje spremeni na bolje. Grenka izkusnja eks-
perimenta je tudi, da so inovacije in pilotiranje inovacij nujne, a tudi tezavne. (Flaker et al., 2010:
37). Pricakovali smo, da bodo nastali zastoji pri uvajanju projektov, vendar nih¢e ni pric¢akoval, da
se bo zadeva ustavila na vsakem koraku. Po izteku projekta se je zdelo, da ni izhoda, da bo zdaj po
cksperimentu 3e vedno zelo tezko vzpostaviti sistem neposrednega financiranja pri nas.

V letu 2009 smo sprejeli Zakon o dusevnem zdravju. Nanj so psihiatri hitro odgovorili, da
naj bi zakon kisil njihove pravice. Odlo¢no se upirajo uvajanju zastopnikov. Zakon predvideva
koordinatorje obravnave v skupnosti, vendar jim ne zagotavlja nikakr$nih finan¢nih sredstev za
izvajanje osebnih paketov storitev. Zakon zagotavlja uporabnikom na zaprtih oddelkih psihia-
tri¢nih bolnisnic in socialnih zavodov pravico do zastopnika, vendar jih je ministrstvo za delo,
druZino in socialne zadeve imenovalo s skoraj enoletno zamudo. Tako se je tudi pri uvajanju
Zakona o duSevnem zdravju zatikalo in se je celoten proces dogajal prepocasi. Poleg tega je
pomanjkljivost zakona, da Se vedno dovoljuje uporabo prisilnih sredstev ter ne prepoveduje
zapiranja v bolni$nice in socialne zavode.

Dva zakona, o dolgotrajni oskrbi in osebni asistenci, ki naj bi omogocala in spodbujala
zivljenje v skupnosti, sta v pripravi ze vrsto let. Kljub javnim razpravam kaze, da tudi letos ne
bosta sprejeta. Oba zakona bi z neposrednim in posrednim placevanjem storitev zagotavljala
ve¢jo individualizacijo in moznosti za Zivljenje doma. Predloga zakonov imata sicer svoje
pomanjkljivosti, saj nikjer ne predvidevata spodbudnih mehanizmov za preseljevanje dolgotraj-
nih stanovalcev zavodov, vseeno pa ljudem, ki Zivijo doma, vsaj zagotavljata moznost, da tam
ostanejo (glej ¢lanka o Osebni asistenci in Dolgotrajni oskrbi).

Zastoj dezinstitucionalizacije posebnih socialnovarstvenih zavodov, pomanjkanje storitev v sku-
pnosti, ovire pri uvajanju neposrednega placevanja storitev, upiranje psihiatrije Zakonu o dusev-
nem zdravju, nepripravljenost politike za sprejetje zakonov, ki bi omogocali Zivljenje v skupnosti,
je kazalo na brezizhodnost poloZaja. V brezizhodnem poloZaju je bila edina resitev [z-hod.
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Na drugi strani je bil Iz-hod tudi nujna posledica nastalega polozaja za socialno delo in
socialne delavce.

»Socialno delo ni nastalo le na razpotju individualnega in kolektivnega, skupnega, ampak
tudi v povezanosti reformisti¢nih, revolucionarnih in delavskih gibanj. Proizvodnja druzbe-
nosti in subjektivnosti se je pogosteje dogajala v umetnosti in politiki kot v psiho/socioloskih
znanostih — te so bile bolj sredstvo vladanja, uporabljene za upravljanje posameznikov in
druzbenih agregatov. Socialno delo je bilo del tega, kar lahko poimenujmo druzbena akcija.

Socialni delavec pomeni biti tudi druzbeni aktivist, ki se zavzema za druzbene in socialne
izboljgave. V nasprotju z dobrodelnostjo socialno delo ni samo vocatio (po-klic), postaja tudi
professio (Javna zaobljuba). To pomeni, da se socialni delavci in delavke ne pocutijo toliko
poklicane pomagati ljudem, kolikor se ¢utijo zavzete in angaZirane za njihovo blaginjo, saj
namre¢ prav to delajo, kar je dejansko zelo avtopoetska samo-definicija.

Socialno delo se je razvilo kot neinstitucionalni skrbniski poklic, usmerjen v ustvarjanje novih
pogojev v Zivljenjskem okolju ljudi in je — v nasprotju s sociologijo in psihologijo — usmerjeno
k akeiji (delu), spremembam in ne k interpretiranju in razlagam.« (Flaker, 2006: 61)

[z-hod je bil torej za socialno delo takrat nuja in nuja je $e danes preprosto zato, da lahko socialni
delavci sploh opravljamo svoj poklic. Ce hogemo ustvarjati nove, boljse razmere v Zivljenju ljudi,
tega ne moremo delati v institucijah, temve¢ moramo oditi iz njih. Vsak zase v svojih pisarnah
nismo ve¢ mogli dosegati sprememb, morali smo se zdruziti v gibanje.

Strokovni dogodki

Kot smo napovedali v Manifestu, je bil pohod zabaven, vendar pa smo se na poti veliko pogo-
varjali s strokovnjaki, uporabniki in ostalimi ljudmi tudi o »resnih« temah. Organizirali smo
Sestindvajset okroglih miz oziroma javnih tribun. Pogosto so bili na okroglih mizah glavni akter-
ji prav stanovalci zavodov. Okrogle mize so obiskali predstavniki ministrstva za delo, druzino
in socialne zadeve, dvakrat sta prisla predstavnika ministrstva za zdravje. Vanje smo vkljucevali
strokovnjake iz zavodov, iz razli¢nih fakultet in strokovnjake, ki delajo v praksi socialnega dela,
pridruzili sta se nam tudi dve psihiatrinji.

Vsi za dezinstitucionalizacijo

Rdeca nit pohoda je bila dezinstitucionalizacija, spodbujanje dezinstitucionaliazcije, zapiranje
totalnih ustanov, zagotavljanje pomo¢i ljudem v skupnosti in konec nasilja totalnih ustanov. Ko
smo se ustanovam napovedali na obisk, so bili njihovi odzivi ve¢inoma spodbudni. Vsi social-
no varstveni zavodi so nas bili pripravljeni sprejeti in se pogovarjati z nami, zapor na Dobu in
prevzgojni zavod Radece sta soglasala z nasim prihodom. Pri¢akovano so imele psihiatri¢ne bol-
nisnice ve¢ zadrzkov, nepric¢akovano pa je bilo, da je imel dom za stare v Slovenskih Konjicah
veliko zadrzkov. Razen v vzgojnem zavodu v Planini so nas nazadnje sprejeli v vseh ustanovah
in se bili pripravljeni vsaj pogovarjati z nami.

V vseh posebnih zavodih so zaceli odpirati bivalne enote. Najve¢ jih ima Zavod Hrastovec,
vendar imajo tudi drugi zavodi Ze kar nekaj odrtih enot. Nekateri se pri tem 3e lovijo, saj nimajo
razvite logistike preseljevanja. V¢asih tezko najdejo ljudi, ki bi jih preselili, tezko dobijo stanovanja
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in podobno. Vendar se vsi strinjajo, da je med zavodom in stanovanjskimi skupinami neprimerljiva
razlika tako za zaposlene kot za stanovalce. Vsi so soglasali, da je potreben premik v skupnost. Niso
pa veliko razmisljali o terenskih sluzbah ali preselitvah v samostojna stanovanja.

Podobno so nam pripovedovali v psihiatri¢nih bolnisnicah. Tudi tam so prepri¢ani, da je treba
zaCeti delo v skupnosti. Zavedajo se, da so skupnostne sluzbe potrebne, zato so v vseh bolninicah
vzpostavili time za skupnostno psihiatrijo. Seveda je tako osebje bolnisnic kot osebje v posebnih
zavodih prepricano, da bodo nekateri ljudje vedno potrebovali zaprte prostore. Glede na izkusnje
iz tujine in Hrastovca smo vseeno prepricani, da bi lahko organizirali oskrbo v skupnosti tudi za
ljudi z najkompleksnejsimi potrebami. Z razvojem tehnologije in elektronike je to 3e toliko laze.

V domovih za stare smo videli, da se nekateri Ze ukvarjajo z razvojem pomo¢i na domu, ven-
dar s prestrukturiranjem zavodov Se niso zaceli. Prestrukturiranje zavoda in odpiranje manjsih
enot se jim ne zdi smiselno, saj je njihova dejavnost institucionalno varstvo. Kljub temu se osebje
v domovih zaveda, da je treba razvijati oskrbo na domu, ker bi tako lahko ve¢ ljudi ostalo doma.
Stevilni so nam pripovedovali, da so prisli v dom, ker doma niso imeli pomogi.

Ce povzamemo, iz jasnih mnenj osebja v pogovorih na poti in zapisov na spletnih stanch
njihovih ustanov lahko sklenemo, da za dezinstitucionalizacijo v Sloveniji ni ovir. Vsi si Zelimo,
da bi bilo ¢im manj zapiranja in da bi se razvile skupnostne sluzbe. Zavodi bi hoteli, da se ¢im
ve¢ njihovih stanovalcev preseli domov. Vsak zase in po svoje razvija tudi skupnostno dusevno
zdravje. Psihiatri pa trdijo, da je zanje najtezja naloga prisilno hospitaliziranje ljudi ali uporaba
prisilnih sredstev.

Na deklarativni ravni smo torej vsi za dezinstitucionalizacijo, vendar je resni¢nost povsem
druga¢na. Ko smo se na pohodu pogovarjali s koordinatorkami obravnave v skupnosti, so nam
povedale, da je sodelovanje s psihiatri zelo naporno. Obicajno jih zelo tezko pridobijo v multidisci-
plinarne time, ne obiskujejo ljudi na domu in podobno. Kljub temu da so v vseh zavodih zatrjevali,
da bi naredili vse za preselitev njihovih stanovalcev v skupnost, smo pri preselitvah pohodnikov
naleteli na ovire. Iz obeh zavodov, kjer so pred tem Ziveli pohodniki, so nam najprej odgovorili,
da ne bodo preusmerili sredstev za njihovo bivanje v skupnosti. Sele po posredovanju ministrstva
so se zadeve zalele urejati in Se danes ve¢ kot eno leto po pohodu imamo teZave z zagotavljanjem
sredstev za njihovo Zivljenje v Ljubljani.

Glavno vprasanje je, kako naj drzava s sistemskimi spremembami spodbudi in zagotovi izpol-
nitev zagotovil osebja. Kako voljo, zapisano na papirju, spremeniti v izvedeno prakso?

Financna sredstva

Med glavnimi ovirami za dezinstitucionalizacijo je osebje v vseh ustanovah navajalo standarde in
kadrovske normative, ki so zastareli in jim ne omogocajo sprememb pri organizaciji dela. Poleg
novih znanj bi za premik v skupnost potrebovali dodatno osebje. Osebje na oddelkih je odgovorno
za skupnosti, vendar med delovnim ¢asom ne morejo delati v njih. Ponekod so organizirali poseb-
ne time, ki v primeru psihiatri¢nih bolnisnic poleg dela na oddelkih opravijo nekaj ur dela na
domu, v posebnih socialnovarstvenih zavodih pa pomagajo pri preselitvah v bivalne enote.

Tako Iz-hod, osebje ustanov kakor tudi nekateri predstavniki ministrstev se strinjamo, da so v
sociali in zdravstvu potrebne nove investicije in da je treba spremeniti kadrovske normative tako, da
bodo omogocali delo v skupnosti. Vendar tudi brez sprememb se lahko veliko naredi. Izkugnje iz
Hrastovea so pokazale, da je mogoce preseliti ljudi v skupnost z enako koli¢ino sredstev. Sredstva, ki
so namenjena institucionalni oskrbi, je treba preusmeriti v skupnost. Zmanjsati je treba kapacitete
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v bolni§nicah in zagotoviti ljudem osebje na domu, zmanjsati je treba Stevilo postelj v zavodih in
povedati Stevilo ljudi, ki Zivijo v stanovanjskih skupinah in samostojnih stanovanjih.

Jasno je, da bodo sredstva in $tevilo osebja vedno omejeno, pomembno je, kako ta sredstva raz-
porejamo. Zdaj jih vlagamo v oskrbo v zavodih in bolnisnicah, ki je neucinkovita, skodljiva in slabo
vpliva na Zivljenje ljudi. Ce bi na primer zaprli en oddelek v bolnidnici, bi s tem lahko zagotovili
ve& osebja za oskrbo ljudi, ki so v stiski, na domu.

Podobno velja za zavode. Investicije, ki jih v zadnjih letih zavodi namenjajo za prenavljanje
prostorov, bi morali preusmeriti v infrastrukturo, storitve in razvoj razli¢nih znanj v skupnosti.
Oskrbnina, ki jo dobivajo zavodi za oskrbo, po rezultatih projekta individualnega financiranja,
zados¢a za vecino ljudi. Za tiste, ki je potrebujejo ve¢, pa je treba pridobiti dodatna sredstva ali sto-
ritve. Nekateri zavodi to Ze po¢nejo, vendar pri tem potrebujejo podporo drZave. Drzava jim mora
olajsati prehod v skupnosti. Po drugi strani pa je naloga drzave tudi, da ustanovam s konkretnimi
mejniki dolo¢i dezinstitucionalizacijo in jim obenem zagotovi zagonska sredstva za prestrukturira-
nje zavodov v terenske sluzbe.

Sodelovanje med sluzbami

V vecini ustanov, ki smo jih obiskali, opazajo, da je slabo sodelovanje med sluzbami dodatna
ovira pri prehodu v skupnosti. Pri tem gre na eni strani za slabo sodelovanje med sluzbami zdra-
vstvenega in socialnega varstva, na drugi strani pa za nepovezanost med javnimi in nevladnimi
sluzbami znotraj obeh sektorjev.

»Organizacija oskrbe ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, je bila tradicionalno razdeljena
med razli¢ne sektorje socialne drzave. Ena bistvenih ovir za celostno in u¢inkovito oskrbo je bila,
da sta bili ponudbi zdravstvenega in socialnega varstva lo¢eni, z vzpostavljanjem novega stebra soci-
alne varnosti in nove mreZe storitev pa se je odprla moznost, da se ustvari posebno integrirano polje
dolgotrajne oskrbe, brez ve¢inoma nesmiselne delitve na zdravstvene in socialne storitve, ki bo omo-
gocalo sinergije razli¢nih strok v skupne sinergije pomod¢i in solidarnosti.« (Flaker et al., 2008: 22)

O nujnosti sodelovanja med socialo in zdravstvom so govorili vsi; tako uporabniki, ki imajo
zaradi nepovezanosti izvajalcev velikokrat tezave pri dostopu do storitev, kakot tudi socialni in
zdravstveni delavci, ki jim nepovezanost oteZzuje delo. Vsem se zdi, da so delavei druge stroke nedo-
stopni, tezko sklicujejo skupne sestanke. Kjer sluzbe sodelujejo med seboj, gre predvsem za indi-
vidualne dogovore med strokovnjaki. Sodelovanje med sluzbami je zelo odvisno tudi od osebnih
poznanstev. Tako v manjsih krajih, kot je, na primer, Idrija center za socialno delo laZje sodeluje z
bolnisnico, ker se delavci poznajo iz Solskih dni ali pa so prijatelji. Kot ena odresitev, ki bi povezala
delo socialne in zdravstvene sluzbe, so se na pohodu izkazali centri za dusevno zdravje v skupnosti.

Po drugi strani pa smo opazili, da se sluzbe tudi znotraj zdravstvenega in socialnega sektorja
redko povezujejo. Centri prenehajo sodelovati z uporabniki, ko gredo v zavode; zavodi ne zago-
tavljajo pomoc¢i uporabnikom, ko se preselijo iz njihovih ustanov; nevladne organizacije zagota-
vljajo pomo¢ pri gospodinjskih in drugih vsakdanjih opravilih samo svojim stanovalcem; pomo¢
na domu je namenjena samo ljudem, ki Zivijo samostojno, ne pa tistim, ki Zivijo v stanovanjskih
skupinah. Tudi v primerih, ko uporabniku zagotavljajo storitve razli¢ne sluzbe, te delujejo nepo-
vezano in druga za drugo ne vedo, kaj po¢ne. V praksi to pomeni, da si med seboj predajajo
uporabnike in delajo z njimi samo dokler so »njihovi«.

Koordinatorji obravnave v skupnosti na centrih za socialno delo govorijo o dobri praksi, ki so jo
razvili pri sodelovanju med razli¢nimi sluzbami. Pravijo, da se tak na¢in dela vedno znova izkaze
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? Zavod Hrastovec je na primer v
zadnjem letu obnovil dva bloka zraven

gradu in renoviral zunanje stene gradu. ;5 yinkovitega in olaja delo tako formalnim kot neformalnim
pomoc¢nikom. Dobro prakso koordinatorjev je smiselno krepiti,
spodbujati in $iriti.

V premiku v skupnost je torej treba vloziti e veliko dela v integracijo socialnih in zdra-
vstvenih sluzb, hkrati pa spodbuditi in vzdrzevati dobre prakse sodelovanja znotraj posameznih
sektorjev. Na pobudo uporabnikov smo tako na Iz-hodu podpisali Ormosko deklaracijo. V njej
smo zahtevali oblikovanje skupnostnih centrov za dusevno zdravje, ki bi zdruzevali znanja stro-
kovnjakov z izkugnjo in strokovnjakov s podro¢ja socialnega in zdravstvenega varstva. Taki cen-
tri bi zagotovili povezane, kontinuirane in koordinirane sluzbe za ljudi z dolgotrajnimi stiskami.

In Se naprej gradimo nove norisnice ...

Na koncu vsake diskusije na pohodu smo se vsi strinjali, da bi ljudje raje ostali doma in ugotavlja-
li, da pristanejo v zavodu, ker v skupnosti nimajo dovolj pomo¢i in podpore. Stanovalci domov
za stare so nam pripovedovali, kakSen 3ok je bila zanje preselitev v dom. Vseeno so bili sre¢ni, da
so sploh dobili posteljo v domu, ker jim doma nih¢e ni pomagal. Stanovalci posebnih zavodov
so pripovedovali o svoji zgodovini in kako jih je Zivljenje v ustanovi unicilo. Ljudje, ki so bili v
zavodih za mlade, so nam govorili, kako kruto so tam ravnali z njimi. Osebje je govorilo o potrebi
po odpiranju bivalnih enot, o skupnostni psihiatriji oziroma duevnem zdravju, govorili so, da je
treba razviti pomo¢ na domu in izboljsati telecare.

O vsem tem smo se vsi strinjali, a vodilni v ustanovah 3e zmeraj vlagajo v gradnjo novih. Ko se
pogovarjamo o zapiranju zavodov, ti $e naprej vlagajo v njihovo prenovo.’ Se bolj resne so razmer
ena podro¢ju domov za stare, ki nastajajo po teko¢em traku. In popolnoma nesprejemljivo je
dejstvo, da nacionalni program dusevnega zdravja predvideva gradnjo posebne zaprte ustanove
za otroke s tezavami v duSevnem zdravju.

Med manj spodbudnimi ugotovitvami je dejstvo, da si vsi, ki delajo v ustanovah, in vsi, ki zivijo
v njih, Zelijo oskrbe v skupnosti, hkrati pa so vodilni pripravljeni graditi nove ustanove. Razlog
za to je dobickonosnost zavodov, saj se vsaka investicija v nekaj letih povrne. Skupnostne sluzbe
niso tako dobickonosne, zato mora drzava z zakoni spodbuditi njihov razvoj in zagotoviti finan¢no
neugodne posledice za zavode, ki se ne bi prestrukturirali v skupnostne sluzbe. Poleg tega je treba
prepovedati gradnjo novih domov, novih zaprtih oddelkov in obstoje¢e odpreti.

Sklep

Danes je jasno, da smo s sedemsto kilometri hoje naredili veliko. Dosegli smo, da se je stanoval-
cem zavodov Zivljenje popolnoma spremenilo. Ugotavljamo pa tudi, da 700 kilometrov ni bilo
dovolj. O¢itno bo treba znova ustvariti javni pritisk na politiko, predvsem pa spodbuditi ministrstvo
za socialne zadeve, da za¢ne ustvarjati pogoje, v katerih bodo lahko ustanove preoblikovale svoje
zmogljivosti v skupnostne. Pripravljeni osnutek nacionalnega programa socialnega varstva ne bo
imel nobenih ucinkov, ¢e bo ostal brez akcijskega na¢rta in sredstev za njegovo uresnicevanje.

V nacrtu je treba dolociti roke za prestrukturiranje zavodov in dolo¢iti pilotni zavod, kjer se bo
dezinstitucionalizacija zaCela in izpeljala do konca. Pri tem je pomembno, da bodo vsi sodelovci
v procesu resni¢no zavezani dezinstitucionalizaciji. Ministrstvo pa mora dezinstitucionalizacijo
in pilotni zavod podpreti, spodbujati proces in koordinirati sodelovanje med razli¢nimi akterji.
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Prav tako bi bila smiselna ustanovitev nacionalnega sveta za dezinstitucionalizacijo, ki bi
zdruzeval uporabnike in strokovnjake z razli¢nih podrocij. Tak svet bi spremljal proces, hkrati
pa bi dajal mo¢ in legitimnost procesu dezinstitucionalizacije.

Dokler se sistemska dezinstitucionalizacija ne zacne, pa se morajo ob¢ine, MDDSZ in vlada
dogovoriti za ustanovitev Sklada za spodbujanje preselitev. Ta bi zagotavljal tako stanovanja kot
sredstva za financiranje oskrbe. V prehodnem obdobju bi tak sklad lahko zagotovil preselitev vsaj
polovici ljudem, ki Zivijo v zavodih.

Pohod je bil za nas drugi svet. Svet, ki je vsakogar, ki se nam je pridruzil, posrkal vase. Svet,
kamor smo se namerno umaknili, da se lahko resno pogovarjamo o dezinstitucionalizaciji. To nam
je tudi uspelo. Na pohodu se je zdelo, kakor da se nas vecina strinja, da je treba polozaj v socialnem
varstvu spremeniti. Skupaj smo nasli tudi kar nekaj resitev, kako se lotiti dezinstitucionalizacije.
Na koncu poti se nam je zdelo, da je vse mogoce in da se bo tudi zgodilo. Verjeli smo obljubam
ministrstev, da bodo kon¢no nekaj naredili. Navsezadnje so se nam tudi pridruzili po poti in nam
obljubili razli¢ne resitve, ki bi omogocale dezinstitucionalizacijo. Eden glavnih u¢inkov pohoda je
bil, da smo ustvarili skupnost solidarnosti. Pomo¢ drugemu je bila samoumevna in spontana. Ni bil
pomemben boj za denar in uspeh, pomembno je bilo le, da smo poskrbeli za vsakogar, da je vsakdo
od nas imel, kar je potreboval (razen spanca). Videli smo, koliko lahko solidarnost pripomore k
blaginji vseh nas, ne samo najsibkejsih.

Poleg tega so nas dogodki in razmere ljudi, ki smo jih doZiveli med potjo prepricali, da ni¢
drugega ni mogoce, da ni ve¢ mogoce, da bi gradili nove ustanove. Institucije in ljudje, ki smo jih
tam videli, so nam znova potrdili, da prve ne sluzijo svojemu namenu in ne zmorejo odgovoriti
na potrebe ljudi. Ko se nam je nekaj ljudi iz zavodov pridruzilo, so nam pokazali, kako ocitna je
razlika med Zivljenjem v zavodu in zunaj. Pokazali so, kako sprememba okolja vrne ljudem svojo
identiteto. Ze v nekaj dneh se so ljudje, ki so v zavodu bolj malo govorili, zaceli pogovarjati z
nami. V manj kot mesecu dni so povedali svoje mnenje, niso se vedno strinjali z nami.

Ze nekaj dni po pohodu pa smo videli, da pot, ki smo jo prehodili, ni bila dovolj. Tudi e
smo prehodili sedemsto kilometrov, nam ni uspelo prepricati politike, da bi se resno lotila dezin-
stiucionalizacije. Spet so nam zgolj obljubljali razli¢ne socialnovarstvene programe, nacionalni
program, ki bi zagotovil sredstva za zagon dezinstitucionalizacije. Znova bo treba premisliti, kako
ustvariti razmere, ki bodo omogocile zapiranje institucij in premik oskrbe v skupnost. Kako to
narediti na pohodu, nismo ugotovili, ker smo naivno mislili, da bo sedemsto kilometrov dovol;.
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160—164 Edo Belak

Vloga svojcev v procesu preseljevanja
v skupnosti

Skupaj s ¢lovekom, ki doZivlja dusevne stiske, jih do-
Zivljajo tudi svojci. Zaradi nezadostne in nedostopne
oskrbe v skupnosti svojci navadno skrbijo za druzin-
skega ¢lana. Najvecja obremenitev je zanje ravno ob-
dobje, ko pridejo iz psihiatri¢nih bolnisnic. Takrat so
svojci pogosto prepusceni sami sebi pri pomoci svo-
jemu sorodniku. Ze sam odhod v bolni$nico je zanje
3ok, Se vedji pa je, ko se vrne domov. Zato da svojci
vedo, kako ravnati, potrebujejo informacije pred-
vsem o tem, kaj se dogaja z njihovim bliznjim in kam
se obrniti po pomoc¢. Pomembna oblika pomo¢i za
svojce oseb, ki dozivljajo dusevne stiske, so skupine
za samopomoc. Svojci imajo lahko pomembno vlogo
tudi pri spodbujanju premika oskrbe v skupnost, saj
tudi sami ugotavljajo, da zgolj institucionalna oskrba
poslab3a pocutje njihovih sorodnikov.

Klju¢ne besede: dusevno zdravje, svojci, pravice, oskr-
ba v skupnosti, dezinstitucionalizacija.

Mag. Edo Belak je predsednik Foruma svojcev Slove-
nije pri Sentu in ¢lan Odbora suojcev oseb s tezavami
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165-176 Andreja Rafaeli¢
Sedemsto kilometrov je veliko, a ne dovolj

Iz-hod se je odpravil na pot, da bi obsodil totalne
ustanove. Te smo definirali kot zlocine miru, saj lju-
dem jemljejo prostost in zanikajo njihove potrebe. Al-
ternativa zapiranju je dezinstiutcionalizacija. V ¢lanku
opisujemo slovenske zacetke z dezinstitucionalizacijo
na podrocju duSevnega zdravja, posebno pozornost
pa namenimo tudi italijanski (trZaski in goriski) izkusnji
z zapiranjem noridnic in vzpostavljanjem skupnostnih
sluzb. Ker se je dezinstitucionalizacija pri nas zausta-
vila, smo sli na pot, da jo ponovno spodbudimo z gi-
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banjem. V gibanju smo se zdruZili tako ljudje z osebno
izkusnjo Zivljenja v totalni ustanovi kot socialni delavci
in delavke in drugi ljudje. Na poti smo organizirali
Sestindvajset okroglih miz oziroma javnih tribun, ki so
nam pokazale, da so na deklarativni ravni vsi za dez-
institucionlizacijo, da je glavna ovira pomanjkanije fi-
nancnih sredstev in nesodelovanje med sluzbami. Ob
pogovorih smo na lastne oci lahko videli, da v resnici
nih¢e ne spodbuja dezinstitucionalizacije, saj je vecina
ustanov v prenovi ali pa so jih ravno prenovili.

Klju¢ne besede: totalne ustanove, dezinstitucionaliza-
cija, gibanje, skupnostna oskrba, dusevno zdravje.

Andreja Rafaeli¢ je mlada raziskovalka na Fakulteti
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oskrba (andreja@rafaelic@fsd-uni.lj.si).

185-196 Monika Bohinec
Diagnoza in njen clovek

Johnny je ¢lovek vesoljno Sirokih misli, prijetnega
hipijevskega videza, poln ljubeznivih gest in globokih
modrosti. Te njegove lastnosti so se krepile v poznem
najstnistvu in so bile vzrok, da so ga starsi odpeljali v
psihiatri¢no bolnidnico. Zna3el se je v zacaranem kro-
gu totalnih ustanov in velik del svojega Zivljenja prebil
na zaprtih oddelkih, kjer je njegov svet postal togemu
psihiatri¢cnemu sistemu precej nerazumljiv. Proglasili
so ga za cloveka, ki ni sposoben Ziveti samostojno,
zunaj institucij. V zavodu Hrastovec se je pridruZil
Iz-hodu in je po njem ostal v Ljubljani, v stanovanjski
skupini. Svet diagnoz, bolezni, osebja in zaklenjenih
vrat je zamenjal za Zivljenje v skupnosti, prijatelje,
zabave, filozofske razprave in vsakdanje opravke. Pri
tem mu je bilo gibanje v oporo, Se posebej takrat, ko
je se je ponovno znasel na psihiatriji. Zdaj Zivi svo-
bodno Zivljenje in si prizadeva uresnicevati svoje cilje
in sanje, kar v sistemu socialnega varstva za ¢loveka
z dolgo institucionalno kariero ni lahko. Ovire so v
primerjavi z zidovi institucij in grabeZljivimi lovkami
obsodb psihiatri¢ne doktrine (diagnoz) postale pro-
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160—164 Edo Belak

Role of the Relatives in Resettlement
into the Community

Together with the person with mental health problems
their relatives are also under pressure and distress. As
community care in Slovenia is not well established and
accessible, the care is usually provided by the relati-
ves. Most of the burden is experienced in the period
when the relative who is experiencing mental distress
is discharged from the institutions. At that time the
relative is left alone without any support with the duty
to help the relative with mental health problems. Al-
ready the experience of hospitalisation is a shock for
the family member, but the return home is an even
bigger one. Information is needed by the relatives to
know what to do and how to help the person with the
mental disorder. Self-help groups are an important
source of support for the relatives. As family members
of a person with mental health problems have seen
the negative effects of institutionalisation they can be
important promoters of deinstitutionalisation.

Keywords: mental health, family members, rights,
community care, deinstitutionalisation.

Edo Belak is the president of the Slovene Forum of rela-
tives at the NGO Sent, he is a member of the Slovene
Commitee of relatives of people with mental health
problems. He is an advocate of people with mental
health problems and a member of the group that is
preparing the National plan of mental health (edo.
belak@sent.si).

165-176 Andreja Rafaeli¢

700 Kilometres is Far, but not Far Enough

The Walk-out went on the road with the intention of
condemning total institutions. Total institutions have
been defined as peace time crimes because they
deprive their inhabitants freedom and do not provide
for their needs. Deinstitutionalization is an alternative
to enclosure. The start of the process of deinstitutio-
nalisation in Slovenia in the field of mental health are
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described. Special attention is also paid to the Italian
experience with the closure of the mental health ho-
spitals and the establishment of community services.
Since deinstitutionalization has stopped in Slovenia it
has been decided to promote it within a movement.
People with the experience of total institutions, social
workers and others merged in the movement. On the
road twenty six round tables or public debates were
organized. They have shown that the goal of deinsti-
tutionalization is declared by everyone, the main ob-
stacles to it are the lack of finances and collaboration
between services. Since most of the institutions are in
a process of restoration or have just been restored it
is believed that deinstitutionalisation in reality is not
promoted by the institutions.

Keywords: total institutions, deinstitutionalisation,
movements, communiry care, mental health.

Andreja Rafaelic is an assistant lecture at the Faculty
for social work at University of Ljubljana. Her main
areas of interest are: community mental health, dein-
stitutionalisation, personal planning, long term care
(andreja.rafaelic@fds-uni.lj.si).

185-196 Monika Bohinec
Diagnosis and Its Person

Johnny is a person with universal wide thoughts, with
a pleasant hippie appearance; he is full of gracious
gestures and deep wisdom. These characteristics
have been strengthened in the late teen age period
and were the reason his parents took him to the
psychiatric hospital. He found himself in a vicious
circle of total institutions and spent a large part of

his life in the enclosed units, where the psychiatric
system has not been able to understand his world.
Psychiatrists declared him a man who is unable to
live independently outside of institutions. He joined
the Walk-out movement when in Hrastovec. After the
walk he stayed in Ljubljana to live in a group home.
He replaced the world of diagnosis, disease, medicine
staff and a locked door for the life in the community,
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