ZAKLJUCNO POROCILO |
O REZULTATIH OPRAVLJENEGA RAZISKOVALNEGA DEL
NA PROJEKTU V OKVIRU CILJNEGA RAZISKOVALNEGA,,
PROGRAMA (CRP) »KONKURENCNQST SLOMENLIE 2606 2013«
& NOSILEC JAV:;S COVALNO DEJAVNOST
JAVNA AGENCUA ZARIEC gaana 3

, , . REPLRLIKE SLOV
L Predstavitev osnovnih podatkov raziskovalnega projiikts

1. Naziv teZi$éa v okviru CRP:
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2. Sifra projekta: )
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3. Naslov projekta:

EVALVACIJA  PROCESOV DEZINSTITUCIONALIZACUE V  POSEBNIH
SOCIALNIH ZAVODIH V SLOVENII

3. Naslov projekta

3.1. Naslov projekta v slovenskem jeziku:

EVALVACIJA PROCESOV DEZINSTITUCIONALIZACIJE V POSEBNIH
SOCIALNIH ZAVODIH V SLOVENIJI

3.2. Naslov projekta v angleskem jeziku:

THE EVALUATION OF DEINSTITUTIONALISATION IN SPECTAL SOCIAL CARE
HOMES IN SLOVENIA

4. Kljuéne besede projekta

4.1. Kljuéne besede projekta v slovenskem jeziku:

DEINSTITUCIONALIZACIJA, POSEBNI SOCIALNI ZAVODI, SKUPNOSTNA
SKRB, KREPITEV MOCI, INDIV IDUALIZACIJA, SKUPNOSTNE SLUZBE

4.2. Kljuéne besede projekta v angleskem jeziku:

DINSTITUTIONALISATION, SPECIAL SOCIAL CARE HOMES, COMMUNITY
CARE, EMPOWERMENT, INDIVIDUALISATION, COMMUNITY SERVICES

e
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5. Naziv nosilne raziskovalne organizacije:
UNIVERZA V LIUBLJANI, FAKULTETA ZA SOCIALNO DELO

5.1. Seznam sodelujoéih raziskovalnih organizacij (RO):

UNIVERZA NA PRIMORSKEM

ZNANSTVENO-RAZISKOVALNO SREDISCE KOPER
FAKULTETA ZA HUMANISTICNE STUDIJE KOPER - le v letu 2007

6. Sofinancer/sofinancerji:
V LETU 2008 MINISTRSTVO ZA DELO, DRUZINO IN SOCIALNE ZADEVE

7. Sifra ter ime in priimek vodje projekta:
[4575 | [VITOFLAKER ]

Datum: 30.9.2008 N
Podpis vodje projekt Podpis in Zig izvajalca;
izr.prof.dr. Vito Flakdr Po POOBLASTILU REKTOR (E (UL
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II. Vsebinska struktura zakljucnega porodila o rezultatih raziskovalnega projekta v
okviru CRP

1. Cilji projekta:
1.1. Ali so bili cilji projekta doseZeni?
DX a) v celoti

[ 1 b) delno
] ¢) ne

Ceb)in c), j¢ potrebna utemeljitev.

1.2, Ali so se cilji projekta med raziskavo spremenili?
] a) da
b) ne

Ce so se, Je potrebna utemeljitev:
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2. Vsebinsko porodilo o realizaciji predloZenega programa dela': -

Program dela in raziskovalna hipoteza

Prostor socialnega varstva se v zadnjih desctletjih po vsem svetu spreminja, pri¢a smo
procesom dezinstitucionalizacije in uveljavljanju skupnostne skrbi za ljudi z razli¢nimi
prizadetostmi, vklju€evanju uporabnikov, pluralizaciji storitev in hkratnemu uvajanju
kvazi-trga in sistemov dogovarjanja. Gre za premik od oskrbe v velikih ustanovah z
normiranimi in standardiziranimi oblikami pomoci k diferenciranim oblikam pomoéi, ki
so usmerjene k pokrivanju individualnih potreb posameznika v skupnosti. Razvijajo se
oblike skupnostne skrbi, ki teZijo, kar se le da, k upodtevanju in aktiviranju vseh
sposobnosti posameznika in s tem poveCanju njegovih zmoZnosti za enakopravno
sodelovanje v vsakdanjem Zivljenju in prepreevanje vseh oblik izklju€enosti. Temeljno
nacelo teh oblik skrbi je zagotoviti oblike skrbi, ki podpirajo uporabnike, ne da bi jih ob
tem pasivizirale ali dodatno (po nepotrebnem) loevale od ostalih ljudi v skupnosti.

Na podlagi Nacionalnega programa socialnega varstva do leta 2005 (Ur.l. RS, 31/2000),
na podlagi Vizije posebnih socialnih zavodov in prvih izkuenj tudi Resolucija o
nacionalnem programu razvoja socialnega varstva za obdobje 2006-2010 (Ur.L.RS, &t.
39/2006) uvaja sodobne koncepte razvoja pomoéi in skebi v skupnosti na podrodju
socialnega varstva. Zavodu Hrastovec, ki se je najprej in najbolj korenito lotil procesa
preseljevanja stanovalcev v skupnost, sledijo vsi posebni zavodi in tudi nekateri splosni
zavodi z veliko koncentracijo mlajsih prizadetih stanovalcev. Zato je potrebno ovrednotiti
obseg preselitev, njihovo uspesnost in strofkovno ucinkovitost, stopnjo povezovanja z
okoljem in ugotoviti razvitost tehnologij in metod skrbi za ljudi v skupnosti, ki bodo
primemo nadomestile stare institucionalne metode. Pomembno je tudi opisati nacine
reorganizacije, prednosti, pomanjkljivosti, ovire, pasti in priloZnosti, ki se pojavljajo ob
reorganizaciji, disperziji in reorientaciji.

Metodolosko raziskovalni projekt temelji na evalvacijskih metodah s prvinami akcijskega
cksperimenta. Evalvirali smo uspesnost prestrukturiranja zavodov, preselitve in vkljuditve
uporabnikov v okolje, izdelal merilne inStrumente in s pomocjo njih izmeril uéinke
navedenih sprememb.

Opis poteka in izvedbe projekta

Oblikovali smo raziskovalni tim in med posamezne Clane in ¢lanice tima razdelili
konkretne naloge za doseganje zastavljenih ciljev projekta. Raziskovalni projekt je
metodoloSko zasnovan tako, da narekuje dobro predhodno pripravo tako raziskovalnega
naCrta in raziskovalne metodologije kot tudi priprave izvajalcev kvalitativnega dela
raziskave na terenu, v katerem smo z deskriptivno metodo opisali procese, ki spremljajo
deinstitucionalizacijo na izbranem vzorcu posebnih zavodov; oblikovali kriterije kvalitete
preselitev in na tej podlagi izdelali indikatotje uspednosti prestrukturiranja, preselitev in
vkljuCevanja preseljenih ljudi; s poglobljenimi intervjuji smo ugotavljali Zivljenjske

razmere ljudi in njihovo kakovost #ivljenja, osebne in socialne mreZe, nato pa §e njihove

! Potrebno Je napisati vsebinsko raziskovalno porodilo, kjer mora biti na kratko predstavljen program dela z
raziskovalno hipotezo in metodolosko-teoretiden opis raziskovanja pri njenem preverjanju ali zavraGanju vkljugno s
pridobljenimi rezultati projekta. :
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potrebe in Zelje. Zato smo oblikovli dva tima: tim za metodolo&ki nadrt raziskave in tim za
pripravo izvajalcev raziskave na terenu.

Smemice za zbiranje podatkov, ki smo jih oblikovali na podlagi zastavljenih ciljev
projekta, smo razvrstili v teoretitno shemo kvalitete Zivljenja, statusa in potreb.
Teoreti¢no shemo predstavljajo tri podrodja in Sest med seboj povezanih dimenzij:

a) Prvo podrofje: kvaliteta Zivljenja. Kuvaliteto Zivljenja sestavljata usmerjenost
dejavnosti, v kateri grobo lotimo delo (za druge) in prosti &as (zase), in aktivnosti, ki
predstavijajo aktivni vidiki (dejavnosti) in pasivni vidiki (pogoji in stanja) Zivljenja.
Razmerja med elementi kvalitete Zivljenja:

L. Aktivni vidik (dejavnosti) in prosti Gas (3as zase): izpolnjevanje Zelja, uresniSevanje
ciljev;

2. Aktivni vidik (dejavnosti) in delo (Zas za druge): uspeSnost dela, izpolnjevanje nalog,
uresnic¢evanje delovnih ciljev;

3. Pasivni vidiki in prosti &as (Eas za zase): zadovoljenost potreb, udobje, socialna mreZa,
prijateljski odnosi, romanti¢ni in druZinski odnosi;

4. Pasivni vidiki in delo (Sas za druge): delovni pogoji, delovni odnosi, zadovoljstvo pri
delu.

b) Drugo podrogje: status, ki ga definiramo kot poloZaj obravnavane populacije glede na
druge v druzbi. Status logimo glede na vrsto (materialni, osebni, druZbeni) in formalnost
(formalni, neformalni), definiramo pa ga z naslednjimi pojmi:

1. Formalni in materialni status: lastnina;

2. Formalni in skupnostni, dru¥beni status: zaposlitev, pravice, obveznosti, pogodbe;

3. Formalni in osebni status: priStevnost, opravilna sposobnost, diagnoza, poklic;

4. Neformalni in materialni status: dostopnost, uporaba;

5. Neformalni in skupnostni, druZbeni status: vpliv, prestiz, ugled;

6. Neformalni in osebni status: podoba (image),"obraz", samopodoba.

¢} Tretje podrodje: potrebe. V shemo smo vklju¢ili Alardtovo delitev potreb na potrebo
imeti, ljubiti (imeti rad) in biti ter delitev potreb glede na njihov osnovni namen
zadovoljevanja, kar se odraa v prefivetju in samostojnosti. Prepletanje posameznih
dimenzij potreb sestavljajo naslednji pojmi:

1. PreZivetje/ imeti: hrana, zato&isée, obleka;

2. PreZivetje/ljubiti: pripadnost, sprejetost, varnost;

3. PreZivetje/biti: fizitna sposobnost, prisebnost; .

4. Samostojnost/imeti: matetialni statusni simboli, luksuzni predmeti (objekti Zelje);

3. Samostojnost/ljubiti: upostevanje, spostovanje, avioriteta, moc;

6. Samostojnost/biti: "cenjene vioge", samospoitovanje, Zaupanje vase, asertivnost.

Dimenzije predstavljenih treh podrodij so med sabo povezane. Trdimo lahko, da je
kategorija "imeti" pri potrebah sovpada z "materialnim statusom” ali pa je vsaj tesno
povezana z mnjim. Prav tako velja za kategorijo "ljubiti", ki sovpada s
"skupnostnim/druZbenim statusom, in "biti", ki je vezan na "osebni status". Nadalje se
"materialni” in "osebni" status prepletata v dimenziji prostega Gasa (Casa zase) v kvaliteti
Zivljenja, delo (Zas za druge) pa je splet "osebnega” in "skupnostnega/druZbencga” statusa.
Za razliko od omenjenih dimenzij so dimenzije "pasivno" in "aktivno" pri kvaliteti
Zivljenja, "formalni" in "neformalni pri statusu in "preZivetje" in "samostojnost" pri
potrebah medsebojno neodvisne dimenzije.

Delo tima za pripravo izvajalcev raziskave na terenu je bilo vezano na teoreti€no shemo
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kvalitete Zivljenja, statusa in potreb, saj je eden izmed ciljev projekta usmerjen v
ugotavljanje Zivijenjskih razmer ljudi in njihove kvalitete zivljenja, osebne in socialne
mreZe, predvsem pa njihovih potreb in Zelja. S predhodnim ciljem je povezan tudi cilj
ugotavljanja razvitosti in kvalitete izvajanja metod in tehnologij skrbi za ljudi v skupnosti,
ki smo ga prav tako vnesli v teoretiéno shemo kvalitete Zivlj enja, statusa in potreb.

Priprava izvajalcev raziskave na terenu je temeljila na predstavljanju sheme kvalitete
Zivljenja, statusa in potreb, da bi s pomogjo pridobljenih podatkov na terenu lahko
oblikovali zemljevid moZnih formalnih in neformalnih oblik skupnostnih reSitev. Pred
odhodom na teren so izvajalci raziskave v shemo vnaSali smernice iz intervjujev,
vprasanja anketnih vprasalnikov, sestavne dele individualnih natrtov, podatke iz porotil o
delu Zavoda Hrastovec. K odlogitvi za takSen raziskovalni pristop nas je vodila temeljna
usmeritev projekta, ki temelji na uporabnidkem zomem kotu. Clani tima za pripravo
izvajalcev raziskave so na timskih revizijah dela &lanom celotnega tima predstavljali
usklajenost merskih instrumentov s teoretiéno shemo kvalitete Zivljenja, statusa in potreb,
na podlagi Cesar smo doloéili teme, ki jih je potrebno na terenu e podrobneje in bolj
poglobljeno raziskovati. Ugotovili smo, da bomo v nadaljevanju podatke dopolnjevali tudi
s kvalitativnimi podatki, ki nam jih bodo posredovahi drugi akterji (osebje zavodov,
centrov za socialno delo, predstavniki drutev, predstavniki skupnosti, svojci).

Pregledali smo relevantno literaturo in raziskave iz podro&ja, ki ga obravnava projekt.
Relevantno literaturo sestavljajo monografije, znanstveni in strokovni &lanki. Na Fakulteti
za socialno delo smo od leta 1988 do 2006 zabeleZil veliko &tevilo diplomskih,
specialistiCnih in magistrskih nalog, ki se povezujejo z obravnavano temo projekta.
Pregledali smo raziskave Fakultete za socialno delo, ki obravnavajo Zivljenjske razmere,
kvaliteto Zivljenja, socialne mreZe, Zelje in potrebe populacije, ki jo obravnava projekt:

Flaker , V. in sodel. (1998), “Eksperimentalno uvajanje individualnega naértovanja in
financiranja skrbi v skupnosti”, raziskovalno poroéilo. Ljubljana: Visoka Sola za socialno
delo.

Zaviriek, D., Skerjanc, J. (1998), Analiza poloZaja izkljuSenih drubenih skupin v
Sloveniji in predlogi za zmanjanje njihove izkljuenosti v sistemu socialnega varstva:
raziskovaina naloga. Ljubljana: Indtitut za socialno varstvo.

Flaker, V. in sodel. (1999), Nadrtovanje razvoja psihosocialnih sluzb na podlagi potreb
ljudi z dolgotrajnimi psihosocialnimi stiskami na podrodju R Slovenije, raziskovalno
porotilo. Ljubljana: Visoka 3ola za socialno delo.

Flaker, V. in sodel. (1999), Oblike bivanja za odrasle ljudi, ki potrebujejo organizirano
skrb in podporo: analiza in predlog ukrepov, raziskovalno porocilo. Ljubljana: Visoka Sola
za socialno delo.

Flaker, V., Rode, N., Mesec, B., Tumsek, N., Jurangic, L, Urek, M., Grebene, V. (2000),
Modeli in metode za merjenje utinkov razvojnih in preventivnih programov na podrogju
socialnega varstva: evalvacija stroskovne ufinkovitosti in uspednosti  S-letnih
soctalnovarstvenih programov: kon¢no poroéilo. Ljubljana: Visoka $ola za socialno delo.
Flaker, V. Kresal, B., Mali, J., MiloSevi¢-Arnold, V., Rihter, L., Velikonja, 1. (2004), Delo
z dementnimi osebami - priprava modela obravnave oseb z demenco: projekt: sklepno
porotilo. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

Rode, N, Rihter, L., Kobal, B. (2006), Evalvacija programov v socialnem varstvu: model
in postopek izvedbe. Ljubljana: Fakulteta za socialno delo;

Indtitut RS za socialno varstvo.
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Flaker, V., Kobal, L., Rihter,L., Skerjanc, J., Grebenc, V., Krtelj, B., Cink, T., PerSe, B.
(2006), Ocena potreb po socialno-zdravstvenih storitvah in moZnosti oblikovanja
Studijskih programov v Severno primorski regiji: konéno porocilo. Ljubljana: Fakulteta za
socialno delo.

Flaker, V., Brifar, L., Cuder, M., Juran¢i¢, I, Kresal, B., Nagode, M., Podbeviek, K.,
Podgomik, N., Rode, N, Stare, S., gkeljanc, 1., Urh, S., Videmsek, P., Zidar, R., ZavirSek,
D., Zakelj, M. (2006), Vzpostavljanje osebnih paketov storitev: (porotilo o drugi fazi
akcijsko raziskovalnega projekta Individualiziranje financiranja storitev v socialnem
varstvu). Ljubljana: Fakulteta za socialno delo.

EMILIA - Empowerment of Mental Illness Service Users: Lifelong Learning, Integration
and Action (2005-2009). Nosilka projekta: M. Urek.

"Qualification of people with lived experience in mental distress for an employment as
Trainer and Service Provider in mental health services” EX-IN (2005-2007). Nosilec
projekta: V. Flaker.

Projekt je namenjen ovrednotenju obsega preselitey ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno in
organizirano pomo¢ iz posebnih socialnih zavodov v skupnost. V vmesni fazi projekta
smo se osredotoCili na obmodje Mestne obéine Ljubljana, saj v osrednjem delu Slovenije
ni posebnega socialnega zavoda. Predvidevali smo, da so ob&ani Mestne obline Ljubljana,
ki potrebujejo dolgotrajno in organizirano pomo¢ zaradi dolgotrajnih dulevnih stisk,
namesceni v posebne socialne zavode po celi Sloveniji. Z zbiranjem podatkov na terenu so
se nasa predvidevanja potrdila. Po podatkih Skupnosti socialnih zavodov Slovenije je bilo
v letu 2005 2.731 ob&anov nameséenih v institucionalno varstvo. Bivali so v 65 razlicnih
zavodih po Sloveniji, kar ob upostevanju dejstva, da imamo trenutno v Sloveniji 78
zavodov (http.//www.ssz-slo.si/) za varstvo starejSih pomeni, da so razprieni po
institucijah celotne Slovenije. Glede na status zavoda so nameiteni v posebne
socialnovarstvene zavoede za odrasle, v kombinirane domove za stare in v splosne domove
Za stare,

Na podlagi pridobljenih podatkov ugotavljamo, da izven Ljubljane, v razli¢nih institucijah
po Sloveniji biva skupaj skoraj tiso& (974) ljubljanskih ob&anov, od tega najmanj 507
obfanov MOL z dolgotrajnimi duSevnimi stiskami in intelektualno oviranostjo. Od tega
jih je le slaba tretjiina (304) v t.i. satelitskih naseljih blizu Ljubljane (Kranj, Medvode,
Skofja Loka (slepi), Domzale, Logatec, Menges in Vrhnika), ki so dostopna tudi z rednim
javnim prevozom. Med ljudmi z nalepko, jih je relativno 8e manj (110), le ena petina vseh
stanovalcev izven Ljubljane. Razlogi za tako razpriitev so, da v Ljubljani ni posebnega
zavoda (najblizji v Ponikvah), da so domovi v Ljubljani zasedeni. V obdobju povojne
industrializacije in poslediéno tudi institucionalizacije je bila taka politika, Ceprav
nereflektirana, deloma upraviSena. »lzvoz« ljudi, ki imajo teZave z dudevnim zdravjem in
motnje v razvoju oziroma intelektualno oviranost na periferijo, je bilo cenejse zaradi
bistveno cenejdih strofkov tako delovne sile kot tudi hrane in drugih stroskov oskrbe.
Deloma, pa je institucionalizacija tudi izkoristila moZnost, ki so jo ponujale izpraznjene
grasine, ki so tudi bile vefinoma podezZelski fenomen. Selitev ranljivih ljudi na periferijo
je bila tudi skladna s takrat razirjeno ideologijo izkljudevanja. Tak razvoj in posledi¢no
stanje ima ved negativnih ali celo kodlivih posledic. Ze sama namestitev v institucije
totalnega tipa je za stanovalce 3kodljiva, poleg tega pa oddaljenost iz kraja bivanja
Skodljive posledice bivanja stopnjuje. Na simbolidni ravni ojafa viis in obdutek
izkljuCenosti in zavrZenosti. Tudi &e so ustanove bolj odprtega tipa, je na podeZelju manj
moznosti za (re)aktivacijo, druZenje, vkljuevanje v vsakdanje Zivljenje. Poleg tega
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bivanje v podeZelskem zavodu zmanj$a moZnosti dostopa do dobrin urbanega Zivljenja,
vkljuCno tudi z razliénimi socialnimi in zdravstvenimi storitvami. Nadalje, oddaljenost
zmanjSa moZnosti obiskov svojcev, Se bolj pa prijateliev in znancev, kot tudi moZnost
stanovalcev, da obi¥¢ejo domacdi kraj. S tem se poveta prepad med bliZnjimi in stanovalci
takih ustanov.

Tudi gledano povsem ekonomsko, selitev ljudi s posebnimi potrebami na podezelje ni ved
toliko smiselno, saj so cene delovne sile, hrane in drugi materialni stro¥ki, precej bolj
izenaleni, kot so bili. Tudi brezposelnost prebivalstva je bistveno bolj izenadena, kot je
bila pred desetletji, ko je proces institucionalizacije potekal. Edino, kar je e vedno
ckonomska prednost podeZelja, je nizka cena nepremitnin. Hkrati pa s tem, da stanovalci
iz Ljubljane Zivijo v podeZelskih zavodih oziroma izven Ljubljane povzro€i oportunitetne
stroSke in odliv denarja iz Ljubljane. Ce, denimo, povprecna oskrbnina znafa okoli 1000
evrov, pomeni pri tiso¢ stanovalcih izven Ljubljane milijon evrov meseénega odliva
oziroma 12 milijonov letno. To je denar, ki bi, ée bi stanovalci zavodov Ziveli v Ljubljani,
tudi tu ostal. Z vmitvijo Ljubljantanov bi Ljubljana pridobila ekonomsko, denar, ki ga
zdaj porabi bi ostal v Ljubljani, imela bi bolj$o socialno infrastrukturo, moZnosti
zaposlitve za svoje oblane v dejavnosti dolgotrajne oskrbe itd. Pridobitev za oblane
Ljubljane, ki zdaj Zivijo izven svojega mesta pa je neprecenljiva. Imeli bi moZnost bolj
dostojnega Zivljenja, vkljutevanja v dejavnosti, ki jih je v mestu neprimerno vet,
ohranjanja, obnavljanja in krepitve stikov s svojci itn. Tudi svojci bi pridobili, &e ne nujno
na ravni odnosov, pa na povsem prakti¢nih vidikih, saj jim ne bi bilo potrebno vedno
znova potovati, ¢e bi hoteli obiskati svoje bliznje. Seveda, se ob teh ugotovitvah ne
zavzemamo za ustanovitev posebnega socialnega zavoda v Ljubljani, temved za razvoj
sluzb, ki bi lahko sprejele, nastanile in oskrbele stanovalce zavodov, ki zdaj zivijo izven
Ljubljane. Skratka, v Mestni ob&ini Ljubljana bi potrebovali mreZo razlitnih sluzb, ki bi
udinkovito zadovoljevale njihove potrebe.

Osrednji raziskovalni teren predstavljajo posebni socialni zavedi, med njimi Zavod
Hrastovec, v katerega smo se vkljuGevali z metodami akcijskega raziskovanja. V ostalih
zavodih smo beleZili procese preselitev (Stevilo odprtih enot, Stevilo preseljenih
stanovalcev, starost, skupine vkljucenih stanovalcev v preselitve, povprecna doba bivanja
preseljenih stanovalcev v instituciji, 3tevilo osebja v enotah, instituciji), ugodne in
neugodne ufinke preselitev (na stanovalce, osebje, zavod, lokalno skupnost in strokovno
javnost, uspeSne zgodbe preseljevanja), identificirali potrebne vlozke (organizacijske
spremembe, usposabljanje osebja, spremembe metod, finanéna sredstva), ovire, spodbude
in priloZnosti (ovire, ki so jih presegli, ovire, s katerimi se %e ukvarjajo, kaj je pri
preseljevanju bilo v pomog, kaj je spodbujalo preseljevanje, kaj v zavodih e potrebujejo,
kako vidijo razvoj zavoda in skrbi za ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno pomog). Vsi
socialni zavodi po€asi, a vztrajno sledijo zgledu dezinstitucionalizacije v Hrastoveu.

Raziskava temelji na uporabniskem zornem kotu, zato smo velik del raziskave namenili
ugotavljanju kvalitete Zivljenja in potreb uporabnikov. Podatke, ki smo jih zbrali na
terenu, smo obdelali po metodi kvalitativne obdelave podatkov. Uporabili smo shemo
kvalitete Zivljenja, statusa in potreb, ki smo jo oblikovali v metodoloikem nadrtu
raziskave. Navajamo primere obdelave podatkov za populacijo, ki jo sestavljajo: osebe z
demenco, svojci, socialni oskrbovalci, strokovnjaki, ki prihajajo v stik z osebami z
demenco in njihovimi svojei (17 oseb z demenco, 20 svojcev, 14 oskrbovalcev, 18
strokovnjakov), stanovalci zavodov, osebje zavodov, svojci, uporabniki s kompleksnimi in
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kombiniranimi -potrebami (15 intervjujev), uporabniki stanovanjskih skupin, ki imajo
teZave v duSevnem zdravju (10 intervjujev), 18 uporabnikov socialnovarstvenih,
zdravstvenih, izobraZevalnih in drugih storitev, ki potrebujejo tujo, organizirano in
kontinuirano pomoé¢ oziroma dolgotrajno oskrbo, Zenske Zrtve nasilja, izvajalci in
uporabniki socialnovarstvenih programov.

Rezultati

V zadnjih desetletjih smo v svetu pria zapiranju velikih ustanov in premestitvi teZiita
varstva oseb, ki potrebujejo kontinuirano in organizirano pomog, v skupnostne oblike.
Tendenca prestrukturiranja velikih ustanov v skupnostne oblike, ki je bila prvi¢ zapisana v
Nacionalnem program socialnega varstva do leta 2005 (Uradni list RS, &t. 31/2000) se
pocasi uresniCuje, saj je med posebnimi socialnimi zavodi zaznati prestrukturiranje dela
obstojeCih kapacitet v nove, uporabnikom prijaznej$e oblike, zlasti v skupnostne in
izveninstitucionalne  programe, ki  dopu$iajo vecjo  avtonomijo, poudarjajo
individualizacijo, krepitev moti, premik od ponudbe k povpradevanju, pravice
uporabnikov, multidisciplinarnost idr.

Prestrukturiranje in preselitve

Podatki kaZejo, da se posebni socialni zavodi poéasi, a uspesno prestrukturirajo, saj smo v
vseh zasledili odpiranje manj3ih bivalnih enot v bliZini zavoda ali na drugih lokacijah. Do
| sedaj je bilo preseljenih skupno 405 stanovalk in stanovalcev, po posameznih zavodih pa
Je preseljevanje potekalo takole: Zavod Hrastovec — Trate (31 lokacij - 15 hi§, 8 stanovanj,
nevladna organizacija Altra, 7 nadomestnih druZin, preseljenih 205 stanovalk in
stanovalcev); SVZ Dutovlje (6 stanovanj, preseljenih 24 stanovalcev, 6 odslo domov, 5 v
stanovanjsko skupino nevladne organizacije); Dom upokojencev in oskrbovancev
Impoljca (1 bivalna enota na treh lokacijah, preseljenih 29 stanovalk in stanovalcev); Dom
Nine Pokorn — Grmovje (5 bivalnih enot, preseljenih 65 stanovalk in stanovalcev); PSVZ
Prizma Ponikve (4 lokacije, kapaciteta 44 mest, preseljenih 30 stanovalk in stanovalcev);
Dom Lukaveci (7 organizacijskih enot, preseljenih 41 stanovaik in stanovalcev).

Ucinki preselitev

Dosedanji proces preoblikovanja zavodskih kapacitet v odprte in uporabnikom prijaznejSe
strukture je pokazal, da proces dezinstitucionalizacije ne predstavlja ukinitve zavodov,
temveC zgolj preoblikovanje velikih institucionalnih sistemov v manjse in razprenc dele
sistema. Znotraj tradicionalnih institucij pa zasledimo uvajanje novih metod dela, ki
temeljijo na uveljavljanju individualiziranega pristopa do stanovalk in stanovalcev. Zavod,
institucija ne zagotavlja ve¢ organizacije dela na enem mestu, temved pormeni sposobnost
prilagajanja in organiziranje tudi najzahtevnej$e psihosocialne podpore in zdravstvene
nege (mobilne sluzbe, selitveni tim, koordinatorji itd) ter oskrbe (hrana, stanovanje itd) v
razli¢nih bivalnih okoljih.

Nove organizacijske strukture prinaSajo uporabnikom uresnievanje konceptov
normalizacije: odnosi v skupini so topli, &loveski; distanca med zaposlenimi in stanovalci
ni razvidna; stanovalci imajo vet moZnosti izbire; udeleZeni so v procesu pomod&i in
oskrbe ter vkljuCeni v nam obiGajne Zivljenjske procese (delo v gospodinjstvu, uporaba
institucij kot so posta, banka, trgovine, zdravstveni dom, sodiCe, kulturni dom, knjiZnica),

oveCala se je tudi njihova udeleba oziroma vkljuenost pri_vodenju in nadrtovanju
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lastnega Zivljenja, kar ob&utijo kot zadovoljstvo. Pomembna ugotovitev vseh zavedov je,
da se je vzporedno s procesi prestrukturiranja zavodov, spremenil odnos svojcev, saj so v
vseh zavodih svojci bolj intenzivno vkljueni v Zivljenje stanovalk in stanovalcev in jih
tudi pogosteje obiskujejo. Zmanj$ala se je uporaba zdravil, kar sovpada s spremenjenim
naCinom Zivljenja in pristopa zaposlenih. Z Zivljenjem v skupnosti uporabniki dobijo
pravice, ki 5o jim v zavodu (zaradi narave organiziranosti in nadina dela) nehote sistemsko
krSene: pravica do svobode gibanja, osebne svobode, v nekaterih primerih tudi pravica do
izbire kraja bivanja, pravica do neodvisnega Zivljenja v skupnosti, spostovanja osebne
integritete in spoStovanja, pravica do ustvarjalnega Zivljenja in tak3nih razmer, ki
omogocajo osebnostno rast in razvoj, pravica do samostojnosti, pravica do samostojnega,
neodvisnega Zivljenja v skupnosti.

V novih bivalnih strukturah se bridejo meje med zaposlenimi in stanovalci, kar zaposleni v
nekaterih zavodih doZivljajo kot oviro, saj se s tovrstnimi spremembami povecuje potreba
po dodatni zaposlitvi kadra in dodatnih finanénih sredstvih.

Pomembno je seznanjanje okolja z novimi oblikami bivanja za tovrstno populacijo Ze pred
dejansko izvedbo preselitve, saj je po dosedanjih izkusnjah, le tako moZno, da stanovalci
in sosedje drug drugega sprejemajo kot enakopravne in cenjene &lane druZbe. Lokalna
skupnost predstavlja pomemben vir komunikacijskih vezi, kulturnega in socialnega
povezovanja. Dejstvo pa je, da se zavodi odlogajo za preseljevanije tistih stanovalcev, ki v
zavodu nosijo nalepko najmanj motecih stanovalcev in do okolja nimajo pretiranih zahtev.

Potrebni vlozki v prestrukturiranje zavoda

Predstavniki zavodov opisujejo, da so bili za doseganje opisanih sprememb potrebni
vioZki v organizacijske spremembe (na ravni organizacijske klime in kulture, strokovne
organizacije dela, vpeljevanja projektnega dela, reorganizacije delovnega &asa,
vzpostavljanje novih sluzb, integriranega delovanja zdravstvene in socialne sluzbe, ipd.},
izobraZevanje in usposabljanje osebja, vpeljevanje novih metod in pristopov za delo z
uporabniki, kar je povezano tudi z dodatnimi finanénimi sredstvi, ki niso zagotovljena, kar
vsekakor ni vzpodbudno.

Ugotovili smo, da je obravnavana populacija uporabnikov izrazito druZbeno
zapostavljena, saj so poleg stigmatizacije zaradi statusne oznake prizadetosti tudi precej
revni, imajo Sibko socialno mreZo, nizko izobrazbo in majhne moZnosti za spremembo
lastne Zivljenjske situacije. Primetjava Zivljenja uporabnikov, ki 3e Zivijo v domacem
okolju in tistih, ki Zivijo v institucijah, je pokazala, da so uporabniki v domacem okolju
manj samostojni, zaradi popolne pomogi, ki jo zagotavljajo njihovi svojci, pogosto se
popolnoma prepustijo toku dogajanja, kar jih ne osre€uje in zadovoljuje povsem. Svojci,
ki za njih skrbijo, postorijo vse namesto njih, Eeprav bi doloena opravila Se lahko
opravljali sami. Zivljenje v stanovanjskih skupinah ocenjujejo, v primerjavi z Zivljenjem v
tradicionalnih institucijah, kot bolj humano, saj imajo ve¢ vpliva nad lastnim Zivljenjem,
Ceprav e vedno ne v celoti. To pomeni, da v novih organiziranih oblikah bivanja v
skupnosti potrebujemo tudi nove metode, ki predstavljajo paradigmatski premik od
tradicionalnih modelov obravnave. Temeljijo na individualiziranem pristopu, na
zagovorniSki in proaktivni drZi, na konceptu druZbene konstrukcije oviranosti (motnje,
nezmoZnosti), na poznavanju konteksta in vsakdanjika uporabnika, na prevzemanju
izraunanega tveganja, na ckspertizi uporabnika, na spolni in kultumi senzibilnosti.
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3. IzkoriS¢anje dobljenih rezultatov:

3.1. KakSen je potencialni pomen’ rezultatov vaSega raziskovalnega projekta za:
a) odkritje novih znanstvenih spoznanj;

b) izpopolnitev oziroma razsiritev metodoloskega instrumentarija;

¢) razvoj svojega temeljnega raziskovanja;

d) razvoj drugih temeljnih znanosti;

e) razvoj novih tehnologij in drugih razvojnih raziskav.

LI

3.2 Oznacite s katerimi druZbeno-ekonomskimi cilji (po metodologiji OECD-ja)
sovpadajo rezultati vaSega raziskovalnega projekta:

] a razvoj kmetijstva, gozdarstva in ribolova - Vkljuéuje RR, ki je v osnovi
namenjen razvoju in podpori teh dejavnosti;

[] b) pospesevanje industrijskega razvoja - vkljutuje RR, ki v osnovi podpira razvoj
industrije, vkljuéno s proizvodnjo, gradbeni¥tvom, prodajo na debelo in drobno,
restavracijami in hoteli, ban¢nistvom, zavarovalnicami in drugimi gospodarskimi
dejavnostmi;

1o proizvodnja in racionalna izraba energije - vkljuduje RR-dejavnosti, ki so v
funkciji dobave, proizvodnje, hranjenja in distribucije vseh oblik energije. V to
skupino je treba vkljugiti tudi RR vodnih virov in nukleame energije;

[ ] d) razvoj infrastrukture - Ta skupina vkljuuje dve podskupini:

* transport in telekomunikacije - Vkljugen je RR, ki je usmerjen v izboljsavo
in povelanje varnosti prometnih sistemov, vkljuéno z varnostjo v prometu;

* prostorsko planiranje mest in podeZelja - Vkljuden je RR, ki se nanafa na
skupno nadrtovanje mest in podeZelja, boljie pogoje bivanja in izboljfave v
okolju;

[] e) nadzor in skib za okolje - Vkljutuje RR, ki je usmerjen v ohranjevanje fiziénega
okolja. Zajema onesnaZevanje zraka, voda, zemlje in spodnjih  slojev,
onesnaZenje zaradi hrupa, odlaganja trdnih odpadkov in sevanja. Razdeljen jev
dve skupini:

[] £) zdravstveno varstvo (z izjemo onesnaZevanja) - Vklju€uje RR - programe, ki so
usmerjeni v varstvo in izboljSanje lovekovega zdravja;

g) druzbeni razvoj in storitve - Vkljutuje RR, ki se nanada na druZbene in kulturne
probleme;

[ ] h) splogni napredek znanja - Ta skupina zajema RR, ki prispeva k splodnemu
napredku znanja in ga ne moremo pripisati dolo&enim ciljem;

[ 1) obramba - Vklju€uje RR, ki se v osnovi izvaja v vojaske namene, ne glede na
njegovo vsebino, ali na moZnost posredne civilne uporabe. Vkljuduje tudi
varstvo (obrambo) pred naravnimi nesredami.

? Oznagite lahko ved odgovorov.
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3.3. Kateri so neposredni rezultati vaSega raziskovalnega projekta glede na Zgoraj
oznacen potencialni pomen in razvojne cilje?

Slovenija je prva med novimi ¢lanicami Evropske unije zadela s procesi prestrukturiranja
zavodskih sluZb v nove, skupnostne oblike. Dosedanje izkudnje, ki smo jih opisali tudi v
predstavljenem projektu, smo uspeSno vpeljali tudi v pripravo treh zakonov, in sicer v
Zakon o duSevnem zdravju (Ur.l. RS, 77/2008), ki je Ze bil sprejet, v Zakon o dolgotrajni
oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, ki je tik pred sprejetjem ter v Zakon o
spremembah in dopolnitvah zakona o socialnem varstvu, ki je ¢ v pripravi.

Skupno vsem trem zakonom je, da organizacija oskrbe za ljudi, na katere se ti zakoni
navezujejo in katerih skupna znaéilnost je, da potrebujejo dolgotrajno oskrbo, ne more ved
ostati tradicionalno deljena med razline scktorje socialne drfave. Ena izmed bistvenih
ovir za celovito in uCinkovito oskrbo v preteklosti je bila (in je %¢ danes), da sta bili
ponudbi zdravstvenega in socialnega varstvo loteni. Z vzpostavljanjem novega stebra
socialne varnosti in nove mreZe storitev obstaja moZnost ustvariti posebno polje
dolgotrajne oskrbe, ki bo integrirano, kjer ne bo ve¢ vetinoma nesmiselne delitve na
zdravstvene in socialne storitve, kar bo omogotalo sinergije razlidnih strok v skupne
strategije pomo¢i in solidarnosti. Bistveni premik na epistemoloski ravni, pa tudi na ravni
ugotavljanja upravi€enosti do dajatev in storitev je v dejstvu, da upravidenost v nasprotju z
ustaljenimi obrazci ni ve¢ utemeljena na posameznikovem statusu (ali je bil zaposlen) in
diagnozi (bolezen, invalidnost) temvet na njegovih objektivnih, pa tudi subjektivnih
potrebah po pomoéi ali podpori oziroma storitvah. Znotraj teh spremembe predstavlja
neposredno financiranje storitev enega od kijugnih elementov sprememb socialnega
varstva, ki omogo€a uporabniku vecjo izbiro storitev, nadzor in posledidno vecjo kakovost
ter ucinkovitost le-teh. Na¢ini izvajanja in nadrtovanja oskrbe v tradicionalnem sistemu
temeljijo na standardnih storitvah. Uporabniki dobijo paket storitev, ki je vnaprej
sestavljen, ki odgovarja nekim povpretnim potrebam za njegovo kategorijo stiske. V
takem sistemu je uporabnik pasivni prejemniki storitev in se mora na nadin Prokrustove
postelje prilagajati storitvam, ki jih prejema. Nova paradigma temelji na storitvah po meri,
na storitvah, ki si jih uporabnik izbere in Zeli, ki neposredno odgovarjajo njegovim
potrebam.

S projektom smo spodbudili uresni¢evanje sodobnih konceptov razvoja pomodi in skrbi v
skupnosti na podro&ju socialnega varstva, ki jih doloda Resolucija o nacionalnem
programu razvoja socialnega varstva za obdobje 2006-2010 (Url.RS, st 39/2000), {
neposredno v javnem sektorju - v vseh posebnih socialnih zavodih, in v nevladnem
sektorju - nevladnih organizacijah, zdruZenjih, drustvih.

3.4. Kak3ni so lahko dolgoroéni rezultati vaSega raziskovalnega projekta glede na Zgoraj
oznacen potencialni pomen in razvojne cilje?

Derzinstitucionalizacija ne pomeni le organizacijsko spremembo temveg tudi spremembo
vrednot — ljudje se zavedajo, da imajo pravico do Zivijenja v skupnosti, z drugimi ljudmi;
da so vkljufeni v druzbene tokove ter da o svoji usodi lahko odlo&ajo, tudi &e so bolni,
slabotni ali celo manj prisebni.Vzporedno z dezinstitucionalizacijo, tudi kot njena
posledica, se je pojavila potreba po individualizaciji oskrbe. Skupnostna oskrba kot
alternativa institucionalni je postavila posameznika ali posameznico v ospredje in kot

temeljno enoto organiziranja oskrbe. Pomanijkljivost standardnih odgovorov na stisko se je
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pokazala Se posebej tam, kjer ni mogla odgovoriti na kompleksne potrebe pesamcznikov,
kjer je, da bi res odgovorili na potrebe posameznika, potrebno organizirati posebne
storitve na poseben nacin. Pojavili so se razliéni naéini organiziranja osebnih paketov
storitev pa tudi individualiziranega in neposrednega financiranja paketov storitev.
Dolgotrajna oskrba je torej fenomen, ki prinaia veliko novosti, ne le na ravni zagotavljanja
socialne varnosti temve¢ tudi kot povsem drugatna paradigma sui generis, ki presega stare
obrazce organiziranja oskrbe, nadinov pristopa k Cloveski stiski, statusa uporabnikov in
bistva procesov pomodi. Nasa teza je, da uvajanje dolgotrajne oskrbe ni le nadgradnja
obstojecih sistemov socialne varnosti, socialnega in zdravstvenega varstva, temved je
prekinitev, paradigmatski prelom in preboj, ki ustvarja nove obrazce solidarnosti, pomo¢i
in strokovnosti. Z vzpostavljanjem novih mehanizmov socialne varosti in novih
organizacijskih struktur in novih nafinov zagotavljanja storitev pomoci in podpore,
stojimo " pred izzivom, kako na razli¢nih ravneh vzpostaviti nove odgovore, ki bodo
presegale stare delitve, paradokse in tudi krivice posameznikom in skupinam.

Nesporedno financiranje vnasa v polje socialnega varstva dinamiko ter spremenjen odnos
med dobavitelji uslug, uporabniki in financerjem. Je spodbujevalec procesov pluralizacije,
decentralizacije in uveljavljanja skupnostnih pristopov in krepitve moé&i uporabnika. Z
uvajanjem oziroma izvajanjem neposrednega financiranja se postopoma oblikuje potreba
po dolo€enih profilih izvajalcev, kot so nadrtovalei, koordinatorji, klju¢ni delavci oziroma
koordinatorji storitev, osebni asistenti in spremljevalci. Dosledno in kakovostno izvajanje
storitev prinasa obrat v Zivljenju uporabnika in mu lahko zagotavlja veCjo aktivnost in
organizacijo storitev, predvsem pa mu omogoda Zivljenje v obliki in na nagin, kot si ga
sam zastavi.V starem sistemu so storitve, ki jih uporabnik prejme omejene z obstojedo
ponudbo, vasih pa so prisiljeni prejemati tudi take, ki Jih pravzaprav ne potrebujejo (npr.
Clovek, ki si zmore sam kuhati, v domu dobi kosilo, ki mu morda ni vied).
Individualiziran sistem, kjer ima uporabnik pogodbeno moé ali celo sredstva za platevanje
storitev, nabor storitev predvidoma bolj doloda povpraSevanje uporabnikov, Se ved, Ge so
sami nacrtovalci svojih odgovorov in jih tudi plagujejo prejmejo natantno to, kar
potrebujejo (osnova za cost benefit). Ce je financiranje tako institucionalne oskrbe, kot
podpore za tujo pomo& posameznikom pogosto nejasno, pa individualizacija oskrbe in
plaCevanje individualnih paketov poveéa transparentnost in uéinkovitost porabe.

Jasno je, da nekatere tradicionalne metode socialnega dela in dela z ljudmi ne omogocajo
doseganja ciljev emancipacije ali Zivljenja v skupnosti v polni meri, saj so nastale ravno v
institucijah in kot orodja nadzora ali celo (mehke) prisile. Kolikor so bile metode
omenjene kot odgovor na potrebe, so bile ponavadi kot poudarek na nekem novem nadinu
dela ali pristopa oziroma na posebni reditvi stiske ali problema, ki jo vsebuje situacija.
Pomembno je ustvariti premike v fenomenoloskem pristopu (dati diagnoze v oklepaj),
prevajati diagnoze v vsakdanji jezik, diagnosticirati situacije namesto oseb in predpostaviti
situacijo bolezni, uporabljati pojem bolezni predvsem kot pogovorni in provizoricni in biti
usmerjen na konkretne stike, opravila in pri tem biti pozoren na kontekst. Potrebne so
tehnike zaznavanja Zelj, ki omogoéijo nebesedno spoznavanje in odloCanje, predvsem pa
Jje pomembno prilagajanje wporabniku, perspektiva mo&i in aktivna vlo ga uporabnikov. V
sklopu metodiénih inovacij je pomembno tudi proslavljanje uspehov in skupnosti
(proslave uspehov, jubilejev, pohvale poZrtvovalnosti itn.), saj je to pomembno gibalo
smiselnosti Zivljenja.

Vzpostaviti je potrebno delovni odnos in v njem, kaj je relevantno, potrebna je akcijsko

-
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zastaviti odnos in vzpostaviti taktike relevantnosti v (delovnih) stikih s tem, da
vzpostavimo prioritete, dogovore o nalogah. Pri tem je potrebno vzpostaviti ravnoteZje
med nujami in Zeljami.

Metode so pomembne tudi glede stikov med strokovnjaki in uporabniki in poteku
institucionalne kariere. Strokovnjaki se morajo nauditi resno jemati uporabnike, morda
preko iger vlog, posluSati kaj uporabniki zares rtefejo. Namesto imperativa po
spreminjanju uporabnikov se morajo nauditi Ziveti z uporabniki in jih bolj podpirati kot
delati namesto njih. Ceprav vemo, da sta navezanost in Sustvene vezi med uporabniki in
strokovnjaki bistvenega pomena, to metodiéno ni obdelano (a celo stroka temu
nasprotuje).

3.5. Kjeobstaja verjetnost, da bodo vasa znanstvena spoznanja delezna zaznavnega
odziva?
a) v domacih znanstvenih krogih;
b) v mednarodnih znanstvenih krogih;
c) pri domacih uporabnikih;
d) pri mednarodnih uporabnikih.

3.6. Kdo (poleg sofinancerjev) Ze izraZa interes po vasih spoznanjih oziroma rezultatih?

Mestna ob¢ina Ljubljana, Skupnost socialnih zavodov Slovenije in posamezni posebni
socialno varstveni zavodi, Skupnost centrov za socialno delo, nevladne organizacije,
drustva, DruStvo Mostovi — za zdravje v duevnem zdravju

3.7. Stevilo diplomantov, magistrov in doktorjev, ki so zaklju¢ili $tudij z vklju&enostjo v
raziskovalni projekt?

Skupno Stevilo diplomantov, magistrov in doktorjev, ki so zakljugili $tudij z vkljudenostjo
v raziskovalni projekt je 82, in sicer 73 diplomantov, 4 specialisti, 5 magistrov in 2
doktorja.

4. Sodelovanje z tujimi partneriji:

4.1.  Navedite Stevilo in obliko formalnega raziskovalnega sodelovanja s tujimi
raziskovalnimi institucijami.

EMILIA - Empowerment of Mental Illness Service Users: Lifelong Learning, Integration
and Action, sodeluj¢e organizacije Middlesex University Higher Education Corporation,
London, Univerza v Ljubljani, Fakulteta za socialno delo. Projekt temelji na raziskovanju
metode vseZivljenjskega ulenja za dvigovanje kvalitete Zivljenja in vklju€evanja
psihiatri€nih uporabnikov kot ene od stigmatiziranih izkljuSenih druZbenih skupin.
Vmesne rezultate projekta smo evalvirali s partnerji projekta.

EX-IN — Experienced involvement (Vkljuditev izkudenih), sodelujode organizacije:

Baerum Komune, Norveska, C.H.A.N.G.E. Birmingham, Velika Britanija, Psychiatry

.
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South Stockholm. Health Care Provision Stockholm, évedska, Univerza v Ljubljani,
Fakulteta za socialno delo, Slovenija, Instituut voor Gebruikersparticipatie en Amsterdam,
Nizozemska, University of Central England at Birmingham, Velika Britanija, Maastricht
University Maastricht, Nizozemska, Universititsklinik Hamburg Eppendorf, Nemdija,
Oslo University College Oslo, Norveska. Na podlagi izkuSenj in rezultatov projekta smo
razvili izobraZevalni modul »krepitev moéi v teoriji in praksi«, ki je namenjen tako tistim,
ki imajo izkusnjo duSevne stiske, kot tudi strokovnjakom.

ILAC - Interactive Learning and Caring in Community, sodelujoce organizacije: Initiative
zur sozialen Rehabilitation e.V., Bremen, Neméija, Demenz Support Stuttgart GmbH,
Stuttgard, Nemdija, Azienda per i servizi sanitari No. 1 Trieste A.S.S. | Triestina, Italija,
Medical University of Gdansk, Faculty of Health Sciences, Gdansk, Poljska, Univerza v
Ljubljani, Fakulteta za socialno delo, Slovenija. Predstavili smo nadin in potek procesov
dezinstitucionalizacie, s poudarkom na skrbi za ljudi z demenco.

Sodelovali smo v ustanovitvi delovne skupine za dolgotrajno ostkrbo Alpe Jadran, kjer
smo predstavili dolgotrajno osrkbo v Sloveniji.

Vito Flaker je nacionalni ekspert v Evropski akademski mre¥i za hendikep (Academic
Network of European Disabilty experts) ANED - www.disability-curope.net, ki je
akademsko posvetovalno telo Evropske komisije.

The European Network on Elderly Policy and Social Work with Elderly in a World of
Demographical Changes: Intensive Programe - Elderly and Social Work in the Perspective
of Demographical Change and International Exchange, sodelujoce organizacije: University
of Turku, Department of Social Policy and Social Work, Finska, University of Applied
Sciences, Evangelische Fachhochschule, Rheinland-Westfalen-Lippe, Nem¢éija, Univerza
v Ljubljani, Fakulteta za socialno delo, Slovenija, E6tvés Lorand University, Faculty of
Social Sciences, Institute of Social Studies, Department of Social Work, MadZarska,
Institut Régional du Travail Social de Lorraine, Francija.

Vmesne rezultate projekta smo predstavili na treh intenzivnih seminarjih, ki so namenjeni
izmenjavanju mednarodnih izkuen;j $tudentov, ugiteljev in profesionalcem, ki delujejo na

odro&ju skrbi za starejSe ljudi in Ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo.

4.2. Kaksni so rezultati tovrstnega sodelovanja?

S prezentacijo vmesnih rezultatov projekta smo pridobivali mednarodne izkudnje,
evalvirali naSe delo in mreZili rezultate projekta, da bi zanetili nove oblike sodelovanja in
razvijali nadaljni potek raziskovanja. Z delovno skupino Alpe Jadran npr. nartujemo
prijavo Interrerg projekta dolgotrajne oskrbe.
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5. Bibliografski rezultati® : TP
Za vodjo projekia in ostale raziskovalce v projekini skupini prilozite bibliografske izpise za
obdobje zadnjih treh let iz COBISS-a) oz. za medicinske vede iz Inftituta za biomedicinsko

informatiko. Na bibliografskih izpisih oznadite tista dela, ki so nastala v okviru pricujocega
projekta.

3 Bibliografijo raziskovalcev si lahko natisnete sami iz spleine strani:http:/www.izum, si/

-
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6. Druge reference’ vodje projekta in ostalih raziskovalcev, ki izhajajo iz
raziskovalnega projekta;

Predstavitev rezultatov raziskovalnega projekta smo napovedali v Katalogu seminarjev
Fakultete za socialno delo za leto 2007/2008. Vkljuélili smo jih v razline seminarje, saj
se vsebinsko povezujejo s Stevilnimi vsebinami, ki jih na$a ciljna populacija potrebuje za
strokovno usposabljanje. Pripravili smo naslednje seminarje:

- Zapisovanje v socialnem delu

- Uvod v individualno naértovanje pri zagotavljanju socialnovarstvenih storitev
- Vzpostavljanje osebnih paketov storitev socialnega varstva

- SkrbniStvo in individualno naértovanje pri skrbi za osebe z demenco

Pripravili smo gradivo za naslednje ¢lanke, monografije, priro¢nike:

1. &lanki:

- Mali, J.: Comparison of the Characteristics of Homes for the Older People in Slovenia
with Goffman's Concept of the Total Institution. Clanek bo objavljen v reviji European
Journal of Social Work.

- Flaker, V., DuSevno zdravje v skupnosti — interdisciplinarni izziv

2. monografije:

- Flaker, V., Grebenc, V., Kodecle, T., Mali, J., §kerjanc, J., Urek, M.: Ljudje, potrebe,
sluzbe v kontekstu dolgotrajne oskrbe

- Mali, J.: Od hiralnic do domov za stare ljudi

-Urek, M.: Kako pisati in porocati v socialnem delu?

3. zbornik

Zbornik Hrastovski anali, v katerem smo zbrali razli¥ne prispevke o procesih
dezinstitucionalizacije. Prispevki so razvrS€eni po $tirih  kljuénih  temah:
dezinstitucionalizacija, epistemologija, tveganje, javno-zasebno.

Delne rezultate projekta smo posredovali pri pripravi treh zakonov, in sicer v javni
razpravi o Predlogu zakona o doigotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo in
Predlogu zakona o dulevnem zdravju, sodelovali smo v delovni skupini za pripravo
sprememb Zakona o socialnem varstvu.

V Zavodu Hrastovec- Trate smo na okrogli mizi na temo "Sodelovanje med Centri za
socialno delo in Zavodom Hrastovec-Trate" predstavili rezultate procesov
dezinstitucionalizacije in poudarili vkljutevanje stanovalcev v lokalno skupnost.

Leta 2008 smo =zaleli z izvajanjem mednarodnega podiplomskega telaja na
Interuniverzitetnem centru v Dubrovniku (IUC) z naslovom "Socialno delo in
dezinstitucionalizacija. Tefaja se udeleZujejo profesorji in podiplomski Studentje z
razli¢nih evropskih univerz. Organizacijski direktor te€aja je Vito Flaker.

¢ Navedite tudi druge raziskovalne rezultate iz obdobja financiranja vafega projekta, ki niso zajeti v bibliografske
izpise, zlasti pa tiste, ki se nana$ajo na prenos znanja in tehnologije.

Navedite tadi podatke o vseh javnih in drugih predstavitvah projekta in njegovih rezultatov vkljudno s
predstavitvarmi, ki so bile organizirane izkljuéno za naroénika/narotnike projekta.

Obrazec ARRS-RI-CRP-ZP/2(008 Stran 17 od 18




Z referatom (Vito Flaker: Hrastovec - Social Care Deinstitutionalisation) smo sodelovali
na konferenci ob 30 letnici zakona 180, ki je odpravil psihiatri¢ne bolnisnice v Italiji, v
Rimu 12.-13. maja 2008.

-
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Prostor socialnega varstva se v zadnjih desetletjih po vsem svetu spreminja, pria smo
procesom dezinstitucionalizacije in uveljavljanju skupnostne skrbi za ljudi, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo, vkljudevanju uporabnikov, pluralizaciji storitev in hkratnemu uvajanju
kvazi-trga in sistemov dogovarjanja. Gre za premik od oskrbe v velikih ustanovah z
normiranimi in standardiziranimi oblikami pomo¢i k diferenciranim oblikam pomo€i, ki so
usmerjene k pokrivanju individualnih potreb posameznika v skupnosti. Razvijajo se oblike
skupnostne skrbi, ki teZijo, kar se le da, k upoStevanju in aktiviranju vseh sposobnosti
posameznika in s tem povelanju njegovih zmoZnosti za enakopravno sodelovanje v
vsakdanjem Zivljenju in prepre€evanje vseh oblik izkljuCenosti. Zavodu Hrastovec, ki s¢ je pri
nas najprej in najbolj korenito lotil procesa preseljevanja stanovalcev v skupnost, sledijo vsi
posebni zavodi in tudi nekateri splodni zavodi z veliko koncentracijo mlajSih stanovalcev.
Zato smo v projektu evalvirali uspe$nost prestrukturiranja zavodov, preselitve in vkljulitve
uporabnikov v okolje, izdelal merilne indtrumente in s pomoc¢jo njih izmeril u€inke navedenih
sprememb. MetodoloZko raziskovalni projekt temelji na evalvacijskih metodah s prvinami
akcijskega eksperimenta.

Rezultati prolekta kaZejo, da se tendenca prestrukturiranja velikih ustanov v skupnostne
oblike, ki je bila prvi¢ zapisana v Nacionalnem program socialnega varstva do leta 2005
(Uradni list RS, $t. 31/2000) in nato v Resoluciji o nacionalnem programu razvoja socialnega
varstva za obdobje 2006-2010 (Ur. 1. RS, §t. 39/2006) pocasi uresnicuje, saj je med posebnimi
socialnimi zavodi zaznati prestrukturiranje dela obstoje¢ih kapacitet v nove, uporabnikom
prijaznejSe oblike, zlasti v skupnostne in izveninstitucionalne programe, ki dopus¢ajo vecjo
avtonomijo, poudarjajo individualizacijo, krepitev mo¢i, premik od ponudbe k povpraSevanju,
pravice uporabnikov, multidisciplinarnost idr. V vseh posebnih socialnih zavodih smo
zasledili odpiranje manjih bivalnih enot v bliZini zavoda ali na drugih lokacijah. Do sedaj je
bilo preseljenih skupno Zc 405 stanovalk in stanovalcev. Predstavniki zavodov opisujejo, da
so bili za doseganje opisanih sprememb potrebni vlozki v organizacijske spremembe (na ravni
organizacijske klime in kulture, strokovne organizacije dela, vpeljevanja projektnega dela,
reorganizacije delovnega &asa, vzpostavljanje novih sluzb, integriranega delovanja
zdravstvene in socialne sluZbe, ipd.), izobraZevanje in usposabljanje osebja, vpeljevanje novih
metod in pristopov za delo z uporabniki, kar je povezano tudi z dodatnimi finan¢nimi sredstvi,
ki niso zagotovljena, kar vsekakor ni spodbudno. Primerjava Zivljenja uporabnikov, ki Se
Zivijo v domadem okolju in tistih, ki Zivijo v institucijah, je pokazala, da so uporabniki v
domacem okolju manj samostojni, zaradi popolne pomodéi, ki jo zagotavljajo njihovi svojci,
pogosto se popolnoma prepustijo toku dogajanja, kar jih ne osrefuje in zadovoljuje povsem.
Svojei, ki za njih skrbijo, postorijo vse namesto njih, ceprav bi dolo¢ena opravila e lahko
opravljali sami. Zivljenje v stanovanjskih skupinah ocenjujejo, v primerjavi z Zivljenjem v
tradicionalnih institucijah, kot bolj humano, saj imajo ve vpliva nad lastnim Zivljenjem,
eprav e vedno ne v celoti. To pomeni, da v novih organiziranih oblikah bivanja v skupnosti
potrebujemo tudi nove metode, ki predstavljajo paradigmatski premik od tradicionalnih
modelov obravnave. Temeljijo na individualiziranem pristopu, na zagovorniski in proaktivni
drZi, na konceptu druZbene konstrukcije oviranosti (motnje, nezmoZnosti), na poznavanju
konteksta in vsakdanjika uporabnika, na prevzemanju izrafunanega tveganja, na ekspertizi
uporabnika, na spolni in kultumni senzibilnosti.

Izkudnje, ki smo jih opisali v predstavljenem projektu, smo uspeSno vpeljali tudi v pripravo
treh zakonov, in sicer v Zakon o duevnem zdravju (Ur.l. RS, 77/2008), ki je Ze bil sprejet, v
Zakon o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, ki je tik pred sprejetjem ter
v Zakon o spremembah in dopolnitvah zakona o socialnem varstvu, ki je Se v pripravi.



Social care has undergone changes all over the world in the past decades. We are witnessing
the deinstitutionalisation and transition to community care system for people who need long-
term care, inclusion of the users in the care proceses, plularisation of the services,
simultaneous initiation of the system of care quasi-market and the system of social agreement.
This can be described as the shift from institutional care with standardised forms of care to
different kinds of care aimed at individual user’s needs in the community. Different kinds of
community care services are being developed and they tend to activate and take into account
the users’ capacities to increase their capability for cooperation in everyday life on terms of
equality to prevent all forms of segregation. In this regard, the first and the most radical
changes in Slovenia were performed by the special social care home Hrastovec. Now, some
general homes for the older people with the concentraion of younger residens and all the other
special social care homes are folowing the Hrastovec experience. The aim of the project is
therefore to evaluate the efficiency of the restructure, the current housing and the inclustion of
the users in the community, as well as to develop measuring tools to assess the effects of
changes.

The results of the project show that the implemetation of the restructuring which was laid
down in The National Programme of Social Care (2000-2005) and then again in The National
Programme of Social Care for the period 2006-2010. Special social care homes are to
gradually restructure their capacities into new, friendlier forms of living, »non—institutional«
programmes of residential units in the community, allowing the users more autonomy. The
programme introduces individualised purchase of services, user empowerment, a shift from
offer to demand, users’ rights, multidisciplinary approach etc. A number of new and smaller
living units in community are being opened. Till now 405 residents of the special social care
homes have been ressettled. The homes reported that several investments were necessary to
be able to introduce the changes described above. Those include change in institutional
climate and culture, different organisation of professional work, introduction of project work,
reorganisation of working time, creation of new jobs and profiles (e.g. animator,
housekeeper), collaboration of the medical and social profiles of workers), education and
training of the staff, introduction into new methods of work. All of these in the present are
performed without additional financial resources, however some changes (independent living,
additional housing, networking with other services, advocacy etc.) need also new imput,
which is not assured and therefore destimulative. Comparison of users’ life of those who live
in their home environment without organised support and those who live in an supported
environment show that sometimes living at home without support makes users less
independent because of the total help their relatives provide for them. Many of them give up
and resign themsclves to the course of events, but are therefore not happy and satisfied. Their
relatives often provide complete care and do not let them do anything. In comparison to big
homes, users estimate group homes as more humane, because they can more efficiently
control their lives, though still not completely. Therefore, new organizational forms in the
community require new methods of work that preset a paradigmatical shift from traditional
forms of care. They are based on individualised access, advocacy and proactive attitude, on
the concept of social construction of handicap, the knowledge of users’ everyday life, the
assumption of calculated risks, users’ expert knowledge, gender and cultural sensibility.

The experiences form the project were successfully implemented into the preparation of new
legislation. i.e. The Mental Health Act, The Proposal of the Act for long—term care and long-
term care insurance and in the revision of the Social Care Act.
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Izvlecek v slovenskem jeziku jeziku:

Prostor socialnega varstva se v zadnjih desetletjih po vsem svetu spreminja, prica smo
procesom dezinstitucionalizacije in uveljavljanju skupnostne skrbi za ljudi, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo, vklju¢evanju uporabnikov, pluralizaciji storitev in hkratnemu uvajanju
kvazi-trga in sistemov dogovarjanja. Gre za premik od oskrbe v velikih ustanovah z
normiranimi in standardiziranimi oblikami pomoc¢i k diferenciranim oblikam pomoci, ki so
usmerjene k pokrivanju individualnih potreb posameznika v skupnosti. Razvijajo se oblike
skupnostne skrbi, ki tezijo, kar se le da, k upostevanju in aktiviranju vseh sposobnosti
posameznika in s tem povecanju njegovih zmoznosti za enakopravno sodelovanje v
vsakdanjem zivljenju in prepre¢evanje vseh oblik izkljucenosti. Zavodu Hrastovec, ki se je pri
nas najprej in najbolj korenito lotil procesa preseljevanja stanovalcev v skupnost, sledijo vsi
posebni zavodi in tudi nekateri splo$ni zavodi z veliko koncentracijo mlajSih stanovalcev.
Zato smo v projektu evalvirali uspeSnost prestrukturiranja zavodov, preselitve in vkljucitve
uporabnikov v okolje, izdelal merilne inStrumente in s pomocjo njih izmeril u¢inke navedenih
sprememb. Metodolosko raziskovalni projekt temelji na evalvacijskih metodah s prvinami
akcijskega eksperimenta.

Rezultati projekta kazejo, da se tendenca prestrukturiranja velikih ustanov v skupnostne
oblike, ki je bila prvi¢ zapisana v Nacionalnem program socialnega varstva do leta 2005
(Uradni list RS, §t. 31/2000) in nato v Resoluciji o nacionalnem programu razvoja socialnega
varstva za obdobje 2006-2010 (Ur. L. RS, §t. 39/2006) pocasi uresnicuje, saj je med posebnimi
socialnimi zavodi zaznati prestrukturiranje dela obstojecih kapacitet v nove, uporabnikom
prijaznejSe oblike, zlasti v skupnostne in izveninstitucionalne programe, ki dopuscajo vecjo
avtonomijo, poudarjajo individualizacijo, krepitev moci, premik od ponudbe k povprasevanju,
pravice uporabnikov, multidisciplinarnost idr. V vseh posebnih socialnih zavodih smo
zasledili odpiranje manjSih bivalnih enot v blizini zavoda ali na drugih lokacijah. Do sedaj je
bilo preseljenih skupno ze 405 stanovalk in stanovalcev. Predstavniki zavodov opisujejo, da
so bili za doseganje opisanih sprememb potrebni vlozki v organizacijske spremembe (na ravni
organizacijske klime in kulture, strokovne organizacije dela, vpeljevanja projektnega dela,
reorganizacije delovnega ¢asa, vzpostavljanje novih sluzb, integriranega delovanja
zdravstvene in socialne sluzbe, ipd.), izobrazevanje in usposabljanje osebja, vpeljevanje novih
metod in pristopov za delo z uporabniki, kar je povezano tudi z dodatnimi finan¢nimi sredstvi,
ki niso zagotovljena, kar vsekakor ni spodbudno. Primerjava zivljenja uporabnikov, ki Se
zivijo v domacem okolju in tistih, ki Zivijo v institucijah, je pokazala, da so uporabniki v
domacem okolju manj samostojni, zaradi popolne pomoci, ki jo zagotavljajo njihovi svojci,
pogosto se popolnoma prepustijo toku dogajanja, kar jih ne osrecuje in zadovoljuje povsem.
Svojci, ki za njih skrbijo, postorijo vse namesto njih, ¢eprav bi dolocena opravila Se lahko
opravljali sami. Zivljenje v stanovanjskih skupinah ocenjujejo, v primerjavi z Zivljenjem v
tradicionalnih institucijah, kot bolj humano, saj imajo ve¢ vpliva nad lastnim zivljenjem,
¢eprav Se vedno ne v celoti. To pomeni, da v novih organiziranih oblikah bivanja v skupnosti
potrebujemo tudi nove metode, ki predstavljajo paradigmatski premik od tradicionalnih
modelov obravnave. Temeljijo na individualiziranem pristopu, na zagovorniski in proaktivni
drzi, na konceptu druzbene konstrukcije oviranosti (motnje, nezmoznosti), na poznavanju
konteksta in vsakdanjika uporabnika, na prevzemanju izraCunanega tveganja, na ekspertizi
uporabnika, na spolni in kulturni senzibilnosti.

Izkus$nje, ki smo jih opisali v predstavljenem projektu, smo uspesno vpeljali tudi v pripravo
treh zakonov, in sicer v Zakon o dusevnem zdravju (Ur.l. RS, 77/2008), ki je ze bil sprejet, v



Zakon o dolgotrajni oskrbi in zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, ki je tik pred sprejetjem ter
v Zakon o spremembah in dopolnitvah zakona o socialnem varstvu, ki je Se v pripravi.

Deskriptorji, kljucne besede: deinstitucionalizacija, posebni socialni zavodi, skupnostna skrb,
krepitev moci, individualizacija, skupnostne sluzbe

Izvlecek v svetovnem jeziku:

Abstract:

Social care has undergone changes all over the world in the past decades. We are witnessing
the deinstitutionalisation and transition to community care system for people who need long-
term care, inclusion of the users in the care proceses, plularisation of the services,
simultaneous initiation of the system of care quasi-market and the system of social agreement.
This can be described as the shift from institutional care with standardised forms of care to
different kinds of care aimed at individual user’s needs in the community. Different kinds of
community care services are being developed and they tend to activate and take into account
the users’ capacities to increase their capability for cooperation in everyday life on terms of
equality to prevent all forms of segregation. In this regard, the first and the most radical
changes in Slovenia were performed by the special social care home Hrastovec. Now, some
general homes for the older people with the concentraion of younger residens and all the other
special social care homes are folowing the Hrastovec experience. The aim of the project is
therefore to evaluate the efficiency of the restructure, the current housing and the inclustion of
the users in the community, as well as to develop measuring tools to assess the effects of
changes.

The results of the project show that the implemetation of the restructuring which was laid
down in The National Programme of Social Care (2000-2005) and then again in The National
Programme of Social Care for the period 2006-2010. Special social care homes are to
gradually restructure their capacities into new, friendlier forms of living, »non—institutional«
programmes of residential units in the community, allowing the users more autonomy. The
programme introduces individualised purchase of services, user empowerment, a shift from
offer to demand, users’ rights, multidisciplinary approach etc. A number of new and smaller
living units in community are being opened. Till now 405 residents of the special social care
homes have been ressettled. The homes reported that several investments were necessary to
be able to introduce the changes described above. Those include change in institutional
climate and culture, different organisation of professional work, introduction of project work,
reorganisation of working time, creation of new jobs and profiles (e.g. animator,
housekeeper), collaboration of the medical and social profiles of workers), education and
training of the staff, introduction into new methods of work. All of these in the present are
performed without additional financial resources, however some changes (independent living,
additional housing, networking with other services, advocacy etc.) need also new imput,
which is not assured and therefore destimulative. Comparison of users’ life of those who live
in their home environment without organised support and those who live in an supported
environment show that sometimes living at home without support makes users less
independent because of the total help their relatives provide for them. Many of them give up
and resign themselves to the course of events, but are therefore not happy and satisfied. Their
relatives often provide complete care and do not let them do anything. In comparison to big
homes, users estimate group homes as more humane, because they can more efficiently
control their lives, though still not completely. Therefore, new organizational forms in the
community require new methods of work that preset a paradigmatical shift from traditional



forms of care. They are based on individualised access, advocacy and proactive attitude, on
the concept of social construction of handicap, the knowledge of users’ everyday life, the
assumption of calculated risks, users’ expert knowledge, gender and cultural sensibility.

The experiences form the project were successfully implemented into the preparation of new
legislation. i.e. The Mental Health Act, The Proposal of the Act for long—term care and long-
term care insurance and in the revision of the Social Care Act.

Description, key words: dinstitutionalisation, special social care homes, community care,
empowerment, individualisation, community services
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1. PROGRAM DELA IN RAZISKOVALNA HIPOTEZA

Prostor socialnega varstva se v zadnjih desetletjih po vsem svetu spreminja, prica smo
procesom dezinstitucionalizacije in uveljavljanju skupnostne skrbi za ljudi z razli¢nimi
prizadetostmi, vklju¢evanju uporabnikov, pluralizaciji storitev in hkratnemu uvajanju kvazi-
trga in sistemov dogovarjanja. Gre za premik od oskrbe v velikih ustanovah z normiranimi in
standardiziranimi oblikami pomoci k diferenciranim oblikam pomoci, ki so usmerjene k
pokrivanju individualnih potreb posameznika v skupnosti. Razvijajo se oblike skupnostne
skrbi, ki tezijo, kar se le da, k upoStevanju in aktiviranju vseh sposobnosti posameznika in s
tem povecanju njegovih zmoznosti za enakopravno sodelovanje v vsakdanjem zivljenju in
preprecevanje vseh oblik izklju€enosti. Temeljno nacelo teh oblik skrbi je zagotoviti oblike
skrbi, ki podpirajo uporabnike, ne da bi jih ob tem pasivizirale ali dodatno (po nepotrebnem)
lo¢evale od ostalih ljudi v skupnosti.

Na podlagi Nacionalnega programa socialnega varstva do leta 2005 (Ur.l. RS, 31/2000), na
podlagi Vizije posebnih socialnih zavodov in prvih izkusen;j tudi Resolucija o nacionalnem
programu razvoja socialnega varstva za obdobje 2006-2010 (Ur.L.RS, §t. 39/2006) uvaja
sodobne koncepte razvoja pomoci in skrbi v skupnosti na podroc¢ju socialnega varstva.
Zavodu Hrastovec, ki se je najprej in najbolj korenito lotil procesa preseljevanja stanovalcev v
skupnost, sledijo vsi posebni zavodi in tudi nekateri splo$ni zavodi z veliko koncentracijo
mlajsih prizadetih stanovalcev. Zato je potrebno ovrednotiti obseg preselitev, njihovo
uspesnost in stroSkovno ucinkovitost, stopnjo povezovanja z okoljem in ugotoviti razvitost
tehnologij in metod skrbi za ljudi v skupnosti, ki bodo primerno nadomestile stare
institucionalne metode. Pomembno je tudi opisati nacine reorganizacije, prednosti,
pomanjkljivosti, ovire, pasti in priloznosti, ki se pojavljajo ob reorganizaciji, disperziji in
reorientaciji.

Metodolosko raziskovalni projekt temelji na evalvacijskih metodah s prvinami akcijskega
eksperimenta. Evalvirali smo uspesnost prestrukturiranja zavodov, preselitve in vkljucitve
uporabnikov v okolje, izdelal merilne inStrumente in s pomocjo njih izmeril u¢inke navedenih
sprememb.

2. OPIS POTEKA IN IZVEDBE PROJEKTA

Oblikovali smo raziskovalni tim in med posamezne ¢lane in ¢lanice tima razdelili konkretne
naloge za doseganje zastavljenih ciljev projekta. Raziskovalni projekt je metodolosko
zasnovan tako, da narekuje dobro predhodno pripravo tako raziskovalnega nacrta in
raziskovalne metodologije kot tudi priprave izvajalcev kvalitativnega dela raziskave na
terenu, v katerem smo z deskriptivno metodo opisali procese, ki spremljajo
deinstitucionalizacijo na izbranem vzorcu posebnih zavodov; oblikovali kriterije kvalitete
preselitev in na tej podlagi izdelali indikatorje uspesnosti prestrukturiranja, preselitev in
vklju¢evanja preseljenih ljudi; s poglobljenimi intervjuji smo ugotavljali Zivljenjske razmere
ljudi in njihovo kakovost zivljenja, osebne in socialne mreze, nato pa Se njihove potrebe in
zelje. Zato smo oblikovli dva tima: tim za metodoloski nacrt raziskave in tim za pripravo
izvajalcev raziskave na terenu.



Smernice za zbiranje podatkov, ki smo jih oblikovali na podlagi zastavljenih ciljev projekta,
smo razvrstili v teoreti¢no shemo kvalitete Zivljenja, statusa in potreb. Teoreticno shemo
predstavljajo tri podrocja in Sest med seboj povezanih dimenzij:

a) Prvo podrocje: kvaliteta zivljenja. Kvaliteto Zivljenja sestavljata usmerjenost dejavnosti, v
kateri grobo lo¢imo delo (za druge) in prosti ¢as (zase), in aktivnosti, ki predstavljajo aktivni
vidiki (dejavnosti) in pasivni vidiki (pogoji in stanja) zivljenja. Razmerja med elementi
kvalitete zivljenja:

1. Aktivni vidik (dejavnosti) in prosti Cas (Cas zase): izpolnjevanje Zelja, uresni¢evanje ciljev;
2. Aktivni vidik (dejavnosti) in delo (Cas za druge): uspesnost dela, izpolnjevanje nalog,
uresni¢evanje delovnih ciljev;

3. Pasivni vidiki in prosti ¢as (Cas za zase): zadovoljenost potreb, udobje, socialna mreza,
prijateljski odnosi, romanti¢ni in druzinski odnosi;

4. Pasivni vidiki in delo (¢as za druge): delovni pogoji, delovni odnosi, zadovoljstvo pri delu.
b) Drugo podrocje: status, ki ga definiramo kot polozaj obravnavane populacije glede na
druge v druzbi. Status loc¢imo glede na vrsto (materialni, osebni, druzbeni) in formalnost
(formalni, neformalni), definiramo pa ga z naslednjimi pojmi:

1. Formalni in materialni status: lastnina;

2. Formalni in skupnostni, druZbeni status: zaposlitev, pravice, obveznosti, pogodbe;

3. Formalni in osebni status: priStevnost, opravilna sposobnost, diagnoza, poklic;

4. Neformalni in materialni status: dostopnost, uporaba;

5. Neformalni in skupnostni, druzbeni status: vpliv, prestiz, ugled;

6. Neformalni in osebni status: podoba (image),"obraz", samopodoba.

¢) Tretje podrocje: potrebe. V shemo smo vkljucili Alardtovo delitev potreb na potrebo imeti,
ljubiti (imeti rad) in biti ter delitev potreb glede na njihov osnovni namen zadovoljevanja, kar
se odraza v prezivetju in samostojnosti. Prepletanje posameznih dimenzij potreb sestavljajo
naslednji pojmi:

1. Prezivetje/ imeti: hrana, zatocisce, obleka;

2. Prezivetje/ljubiti: pripadnost, sprejetost, varnost;

3. Prezivetje/biti: fizi€na sposobnost, prisebnost;

4. Samostojnost/imeti: materialni statusni simboli, luksuzni predmeti (objekti zelje);

5. Samostojnost/ljubiti: upostevanje, spostovanje, avtoriteta, moc;

6. Samostojnost/biti: "cenjene vloge", samosposStovanje, zaupanje vase, asertivnost.

Dimenzije predstavljenih treh podroc¢ij so med sabo povezane. Trdimo lahko, da je kategorija
"imeti" pri potrebah sovpada z "materialnim statusom" ali pa je vsaj tesno povezana z njim.
Prav tako velja za kategorijo "ljubiti", ki sovpada s "skupnostnim/druzbenim statusom, in
"biti", ki je vezan na "osebni status". Nadalje se "materialni" in "osebni" status prepletata v
dimenziji prostega Casa (Casa zase) v kvaliteti Zivljenja, delo (Cas za druge) pa je splet
"osebnega" in "skupnostnega/druzbenega" statusa. Za razliko od omenjenih dimenzij so
dimenzije "pasivno" in "aktivno" pri kvaliteti Zivljenja, "formalni" in "neformalni pri statusu
in "prezivetje" in "samostojnost" pri potrebah medsebojno neodvisne dimenzije.

Delo tima za pripravo izvajalcev raziskave na terenu je bilo vezano na teoreticno shemo
kvalitete zivljenja, statusa in potreb, saj je eden izmed ciljev projekta usmerjen v ugotavljanje
zivljenjskih razmer ljudi in njihove kvalitete Zivljenja, osebne in socialne mreze, predvsem pa
njihovih potreb in zelja. S predhodnim ciljem je povezan tudi cilj ugotavljanja razvitosti in
kvalitete izvajanja metod in tehnologij skrbi za ljudi v skupnosti, ki smo ga prav tako vnesli v
teoreti¢no shemo kvalitete Zivljenja, statusa in potreb.



Priprava izvajalcev raziskave na terenu je temeljila na predstavljanju sheme kvalitete
Zivljenja, statusa in potreb, da bi s pomocjo pridobljenih podatkov na terenu lahko oblikovali
zemljevid moznih formalnih in neformalnih oblik skupnostnih resitev. Pred odhodom na teren
so izvajalci raziskave v shemo vnasali smernice iz intervjujev, vprasanja anketnih
vprasalnikov, sestavne dele individualnih naértov, podatke iz porocil o delu Zavoda
Hrastovec. K odlocitvi za takSen raziskovalni pristop nas je vodila temeljna usmeritev
projekta, ki temelji na uporabniskem zornem kotu. Clani tima za pripravo izvajalcev raziskave
so na timskih revizijah dela ¢lanom celotnega tima predstavljali usklajenost merskih
instrumentov s teoreticno shemo kvalitete zivljenja, statusa in potreb, na podlagi cesar smo
dolocili teme, ki jih je potrebno na terenu Se podrobneje in bolj poglobljeno raziskovati.
Ugotovili smo, da bomo v nadaljevanju podatke dopolnjevali tudi s kvalitativnimi podatki, ki
nam jih bodo posredovali drugi akterji (osebje zavodov, centrov za socialno delo, predstavniki
drustev, predstavniki skupnosti, svojci).

V vmesni fazi projekta smo se osredotoc€ili na obmocje Mestne obCine Ljubljana, saj v
osrednjem delu Slovenije ni posebnega socialnega zavoda. Predvidevali smo, da so ob¢ani
Mestne obline Ljubljana, ki potrebujejo dolgotrajno in organizirano pomo¢ zaradi
dolgotrajnih duSevnih stisk, namesceni v posebne socialne zavode po celi Sloveniji. Z
zbiranjem podatkov na terenu so se nasa predvidevanja potrdila. Po podatkih Skupnosti
socialnih zavodov Slovenije je bilo v letu 2005 2.731 obfanov namescenih v institucionalno
varstvo. Bivali so v 65 razli¢nih zavodih po Sloveniji, kar ob upostevanju dejstva, da imamo
trenutno v Sloveniji 78 zavodov (http://www.ssz-slo.si/) za varstvo starejSih pomeni, da so
razprseni po institucijah celotne Slovenije. Glede na status zavoda so namesceni v posebne
socialnovarstvene zavode za odrasle, v kombinirane domove za stare in v sploSne domove za
stare.

Na podlagi pridobljenih podatkov ugotavljamo, da izven Ljubljane, v razli¢nih institucijah po
Sloveniji biva skupaj skoraj tiso¢ (974) ljubljanskih obcanov, od tega najmanj 507 obcanov
MOL z dolgotrajnimi duSevnimi stiskami in intelektualno oviranostjo. Od tega jih je le slaba
tretjina (304) v t.i. satelitskih naseljih blizu Ljubljane (Kranj, Medvode, Skofja Loka (slepi),
Domzale, Logatec, Menges in Vrhnika), ki so dostopna tudi z rednim javnim prevozom. Med
ljudmi z nalepko, jih je relativno Se manj (110), le ena petina vseh stanovalcev izven
Ljubljane. Razlogi za tako razprsitev so, da v Ljubljani ni posebnega zavoda (najblizji v
Ponikvah), da so domovi v Ljubljani zasedeni. V obdobju povojne industrializacije in
posledi¢no tudi institucionalizacije je bila taka politika, Ceprav nereflektirana, deloma
upravicena. »lzvoz« ljudi, ki imajo tezave z duSevnim zdravjem in motnje v razvoju oziroma
intelektualno oviranost na periferijo, je bilo cenejSe zaradi bistveno cenejsih stroskov tako
delovne sile kot tudi hrane in drugih stroskov oskrbe. Deloma, pa je institucionalizacija tudi
izkoristila moznost, ki so jo ponujale izpraznjene grascine, ki so tudi bile ve¢inoma
podezelski fenomen. Selitev ranljivih ljudi na periferijo je bila tudi skladna s takrat razsirjeno
ideologijo izklju¢evanja. Tak razvoj in posledicno stanje ima ve¢ negativnih ali celo
skodljivih posledic. Ze sama namestitev v institucije totalnega tipa je za stanovalce skodljiva,
poleg tega pa oddaljenost iz kraja bivanja Skodljive posledice bivanja stopnjuje. Na simboli¢ni
ravni ojaca vtis in obc¢utek izkljuCenosti in zavrzenosti. Tudi ¢e so ustanove bolj odprtega tipa,
je na podezelju manj moznosti za (re)aktivacijo, druzenje, vklju€evanje v vsakdanje zivljenje.
Poleg tega bivanje v podezelskem zavodu zmanj$a moznosti dostopa do dobrin urbanega
zivljenja, vkljucno tudi z razlicnimi socialnimi in zdravstvenimi storitvami. Nadalje,
oddaljenost zmanjSa moznosti obiskov svojcev, Se bolj pa prijateljev in znancev, kot tudi
moznost stanovalcev, da obiscejo domaci kraj. S tem se poveca prepad med bliznjimi in
stanovalci takih ustanov.

10



Tudi gledano povsem ekonomsko, selitev ljudi s posebnimi potrebami na podezelje ni vec
toliko smiselno, saj so cene delovne sile, hrane in drugi materialni stroski, precej bolj
izenaceni, kot so bili. Tudi brezposelnost prebivalstva je bistveno bolj izenacena, kot je bila
pred desetletji, ko je proces institucionalizacije potekal. Edino, kar je Se vedno ekonomska
prednost podezelja, je nizka cena nepremicnin. Hkrati pa s tem, da stanovalci iz Ljubljane
zivijo v podezelskih zavodih oziroma izven Ljubljane povzroc¢i oportunitetne stroske in odliv
denarja iz Ljubljane. Ce, denimo, povpre¢na oskrbnina znasa okoli 1000 evrov, pomeni pri
tiso¢ stanovalcih izven Ljubljane milijon evrov mese¢nega odliva oziroma 12 milijonov letno.
To je denar, ki bi, €e bi stanovalci zavodov ziveli v Ljubljani, tudi tu ostal. Z vrnitvijo
Ljubljancanov bi Ljubljana pridobila ekonomsko, denar, ki ga zdaj porabi bi ostal v Ljubljani,
imela bi boljSo socialno infrastrukturo, moznosti zaposlitve za svoje obCane v dejavnosti
dolgotrajne oskrbe itd. Pridobitev za obcane Ljubljane, ki zdaj zivijo izven svojega mesta pa
je neprecenljiva. Imeli bi moznost bolj dostojnega zivljenja, vkljuevanja v dejavnosti, ki jih
je v mestu neprimerno ve¢, ohranjanja, obnavljanja in krepitve stikov s svojci itn. Tudi svojci
bi pridobili, ¢e ne nujno na ravni odnosov, pa na povsem prakti¢nih vidikih, saj jim ne bi bilo
potrebno vedno znova potovati, ¢e bi hoteli obiskati svoje bliznje. Seveda, se ob teh
ugotovitvah ne zavzemamo za ustanovitev posebnega socialnega zavoda v Ljubljani, temve¢
za razvoj sluzb, ki bi lahko sprejele, nastanile in oskrbele stanovalce zavodov, ki zdaj Zivijo
izven Ljubljane. Skratka, v Mestni ob¢ini Ljubljana bi potrebovali mrezo razli¢nih sluzb, ki bi
ucinkovito zadovoljevale njihove potrebe.

Osrednji raziskovalni teren raziskave predstavljajo posebni socialni zavodi, med njimi Zavod
Hrastovec, v katerega smo se vkljucevali z metodami akcijskega raziskovanja. V ostalih
zavodih smo belezili procese preselitev (Stevilo odprtih enot, Stevilo preseljenih stanovalcev,
starost, skupine vkljuCenih stanovalcev v preselitve, povpre¢na doba bivanja preseljenih
stanovalcev v instituciji, Stevilo osebja v enotah, instituciji), ugodne in neugodne ucinke
preselitev (na stanovalce, osebje, zavod, lokalno skupnost in strokovno javnost, uspesne
zgodbe preseljevanja), identificirali potrebne vlozke (organizacijske spremembe,
usposabljanje osebja, spremembe metod, financna sredstva), ovire, spodbude in priloznosti
(ovire, ki so jih presegli, ovire, s katerimi se Se ukvarjajo, kaj je pri preseljevanju bilo v
pomoc, kaj je spodbujalo preseljevanje, kaj v zavodih Se potrebujejo, kako vidijo razvoj
zavoda in skrbi za ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno pomoc). Vsi socialni zavodi pocasi, a
vztrajno sledijo zgledu dezinstitucionalizacije v Hrastovcu.

Raziskava temelji na uporabniSkem zornem kotu, zato smo velik del raziskave namenili
ugotavljanju kvalitete zivljenja in potreb uporabnikov. Podatke, ki smo jih zbrali na terenu,
smo obdelali po metodi kvalitativne obdelave podatkov. Uporabili smo shemo kvalitete
zivljenja, statusa in potreb, ki smo jo oblikovali v metodoloSkem nacrtu raziskave. Navajamo
primere obdelave podatkov za populacijo, ki jo sestavljajo: osebe z demenco, svojci, socialni
oskrbovalci, strokovnjaki, ki prihajajo v stik z osebami z demenco in njihovimi svojci (17
oseb z demenco, 20 svojcev, 14 oskrbovalcev, 18 strokovnjakov), stanovalci zavodov, osebje
zavodov, svojci, uporabniki s kompleksnimi in kombiniranimi potrebami (15 intervjujev),
uporabniki stanovanjskih skupin, ki imajo tezave v dusevnem zdravju (10 intervjujev), 18
uporabnikov socialnovarstvenih, zdravstvenih, izobrazevalnih in drugih storitev, ki
potrebujejo tujo, organizirano in kontinuirano pomo¢ oziroma dolgotrajno oskrbo, Zenske
zrtve nasilja, izvajalci in uporabniki socialnovarstvenih programov.

Tezis¢e nasega porocila je v raziskovanju vsakdanjega zivljenja ljudi, ki potrebujejo
dolgotrajno pomoc, podporo in oskrbo za samostojno zivljenje izven totalnih institucij, v
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skupnosti, v njthovem domacem Zzivljenjskem okolju. Poskusali smo definirati potrebe ljudi in
ugotavljati usklajenost definiranih potreb z obstojecimi sluzbami kot odgovori na potrebe
ljudi. Glavnina dela, ki smo ga opravili je bila posvecena analizi potreb in odgovorov nanje.
To izredno kompleksno podrocje smo obdelali s pomocjo raziskovanja zivljenjskega sveta
ljudi, ki temelji na indeksiranju in katalogiziranju potreb, nuj in zZelj, kot tudi situacij ljudi, ki
se znajdejo v polozaju, ko potrebujejo tujo in organizirano pomoc.

Oblikovali smo indeks potreb, s katerim smo popisali in opisali situacije, v katerih se znajdejo
ljudje z dolgotrajnimi stiskami, klju¢ne dejavnike, ki zagotavljajo samostojno in neodvisno
zivljenje v skupnosti in obenem opozorili na negativne in pomanjkljive vidike Zivljenja v
instituciji. Katalog vsebuje naslednje kategorije potreb in situacij: nadomestilo za
hospitalizacijo in institucionalizacijo, stanovanje, ustvarjanje, vsakdanje zivljenje, delo in
denar, interakcijski prekrski, stiki in druzabnost, institucionalna kariera, nevmescenost in
pripadnost, spolno specificne potrebe. Z dekonstrukcijo zivljenjskega sveta na situacijsko
definirane potrebe in nuje smo poskusali prikazati preciznejSo konstrukcijo odgovorov nanje —
tip sluzb in storitev, ravnanje akterjev v socialnem in zdravstvenem varstvu, ustreznejse
metode, nacine, spretnosti in ravnanja v socialnem delu in drugih strokah.

Na podlagi tega smo indeks potreb opremili z odgovori nanje. Na vsako posebno situacijo
(nasteli smo jih skoraj petsto) smo poskusali predvideti, kaksni so mozni odgovori. Tako smo
dobili obsezen in podroben spisek. Ta spisek smo analizirali, prisli, do razlicnih vrst
odgovorov na razli¢nih ravneh (strategij, nacel, metod, organizacijskih ukrepov, oblik
izobrazevanja, dejavnosti kulture in pa tudi do glavnih ciljev nase raziskave — posameznih
oblik oskrbe, programov in projektov, storitev, sredstev, postopkov in formalnih ukrepov.
Najve¢ smo nasteli storitev, ki smo jih posebej obdelali in prisli do oblikovanja poskusne
teorije podpore in pomoci. V naslednjem poglavju smo oblikovali splosno poskusno teorijo o
odgovorih na potrebe. Tam smo oblikovali skladnjo strukture odgovorov glede na razli¢ne
ravni (mikro, mezzo, makro) in glede na funkcijske povezave in sinteze med njimi.

3. OPIS PROCESOV DEZINSTITUCIONALIZACIJE
(PRESTRUKTURIRANJA IN PRESELITEV) NA IZBRANEM
VZORCU POSEBNIH SOCIALNIH ZAVODOV

%

V zadnjih desetletjih smo v svetu prica zapiranju velikih ustanov in premestitvi teziS€a varstva
oseb, ki potrebujejo kontinuirano in organizirano pomoc, v skupnostne oblike. Tendenca
prestrukturiranja velikih ustanov v skupnostne oblike, ki je bila prvi¢ zapisana v Nacionalnem
program socialnega varstva do leta 2005 (Uradni list RS, $t. 31/2000) se pocasi uresnicuje,
saj je med posebnimi socialnimi zavodi zaznati prestrukturiranje dela obstojecih kapacitet v
nove, uporabnikom prijaznejse oblike, zlasti v skupnostne in izveninstitucionalne programe,
ki dopuscajo vecjo avtonomijo, poudarjajo individualizacijo, krepitev moc¢i, premik od
ponudbe k povpraSevanju, pravice uporabnikov, multidisciplinarnost idr. Projekt Evalvacija
procesov dezinstitucionalizacije v posebnih socialnih zavodih v Sloveniji je namenjen
ovrednotenju obsega preselitev ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno in organizirano pomoc iz
posebnih socialnih zavodov v skupnost.

V Sloveniji imamo 6 institucij, ki imajo status posebnih socialnovarstvenih zavodov (Zavod

Hrastovec — Trate, Socialnovarstveni zavod Dutovlje, Dom upokojencev in oskrbovancev
Impoljca, Dom Nine Pokorn — Grmovje, Socialnovarstveni zavod Prizma Ponikve, Dom
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Lukavci) in skupaj zagotavljajo 1708 mest ljudem s tezavami v dusevnem zdravju ali
motnjami v razvoju in imajo zelo zmanjSano sposobnost samostojnega zivljenja. Povprecna
velikost zavodov je 284 mest, kar je za 71 mest nad povprecno velikostjo domov za stare, ta
pa po podatkih Skupnosti socialnih zavodov Slovenije (Mali 2007) znaSa 213 mest.
Povprecna starost stanovalcev posebnih socialnovarstvenih zavodov je 56, 6 let.

Na podlagi dolocil Pravilnika o metodologiji za oblikovanje cen socialno varstvenih storitev
(Ur.l. RS, §t. 36/2002) smo pregledali Stevilo stanovalcev po zavodih glede na vrsto oskrbe. V
pravilniku je za odrasle osebe z motnjami v dusevnem razvoju, s tezavami v dusevnem
zdravju, s senzornimi motnjami in motnjami v gibanju (odrasli s posebnimi potrebami)

navedenih Sest vrst oskrbe:
- oskrba I za odrasle osebe z dolgotrajnimi tezavami v dusevnem zdravju,
- oskrba II za odrasle osebe z zmerno motnjo v dusevnem razvoju,
- oskrba III za odrasle osebe s tezjo motnjo v duSevnem razvoju,

- oskrba IV za odrasle s tezko motnjo v dusevnem razvoju,

- oskrba V za odrasle osebe z ve¢ motnjami (odrasli z motnjo v duSevnem razvoju,

osebnostnimi motnjami, gibalnimi in senzornimi oviranostmi ter s posSkodbami glave),
- oskrba VI za odrasle osebe s tezjo ali tezko obliko gibalne ali senzorne oviranosti, ki niso
sposobne samostojnega zivljenja.

Po podatkih, ki so nam jih posredovali predstavniki posebnih socialnovarstvenih zavodov, so
bili v letu 2007 stanovalci razporejeni v naslednje skupine oskrbe:

Tabela 1: Stanovalci zavodov po vrstah oskrbe

Posebni Vrsta oskrbe

szlﬁcllnovarstvem Oskrbal | Oskrba2 | Oskrba3 | Oskrba4 | Oskrba5 | Oskrba 6
Socialnovarstveni | 0 4 3 13 115 0
zavod Dutovlje

Dom 103 77 109 6 0 0
upokojencev in

oskrbovancev

Impoljca

Dom Nine 143 15 15 15 44 0
Pokorn —

Grmovje

Zavod Hrastovec | 67 7 7 52 313 0

— Trate

Socialnovarstveni | 20 9 1 8 24 12
zavod Prizma

Ponikve

Dom Lukavci 133 10 2 0 156 0
Skupaj 466 122 137 94 652 12
% 31,4 8,2 9,3 6,3 44 0,8

Najvecji delez stanovalcev posebnih socialnovarstvenih zavodov je razvr§¢enih v 5.

kategorijo oskrbe, precej velik delez je tudi v 1. kategoriji oskrbe. Priblizno enakovredno so
porazdeljeni stanovalci v 2., 3. in 4. kategorijo oskrbe, najmanj jih je v 6. kategoriji oskrbe. 1z
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podatkov o vrsti kategorije oskrbe je razvidno, da v zavodih prevladuje populacija
stanovalcev, ki imajo dolgotrajne in kombinirane tezave, zaradi katerih potrebujejo
dolgotrajno, organizirano in intenzivno pomo¢. Delez stanovalcev z zmerno, tezjo in tezko
motnjo v duSevnem razvoju znasa skoraj Cetrtino (24 %) celotne populacije v zavodih.
Najmanjsi pa je delez stanovalcev v kategoriji odraslih oseb s tezjo ali tezko obliko gibalne ali
senzorne oviranosti, ki niso sposobne samostojnega zivljenja.

Zanimala nas je povpre¢na doba bivanja v zavodu. Pridobljene podatke prikazujemo v tabeli:

Tabela 2: Povprecna doba bivanja v zavodu

Posebni socialnovarstveni zavod

SV zavod | Dom Dom Zavod SV zavod Dom
Dutovlje | upokojencev | Nine Hrastovec | Prizma Lukavci
in Pokorn | — Trate Ponikve
oskrbovancev | Grmovje
Impoljca
Povpre¢na | 8,9 Ni podatka 6 15 Ni podatka 4
doba
bivanja v
letih

Povprecna doba bivanja v zavodu se giblje od 4 do 15 let, kar zavode umesca med institucije,
za zagotavljanje dolgotrajne oskrbe. Uporabniki zavodov potrebujejo pomo¢ in podporo
drugih, spadajo torej opraviceno v sicer obseZen in raznolik del prebivalstva, ki potrebuje
dolgotrajno oskrbo. DolZina prezivetih let v ustanovi pomembno vpliva na sposobnosti
uporabnikov za samostojno Zivljenje v skupnosti, kar potrjujejo Stevilne raziskave v svetu in
pri nas, zato je podatek o povpre¢ni dolzini prezivetih let v instituciji izrednega pomena pri
nacrtovanju in udejanjanju novih oblik bivanja, ki smo jim pri¢a v procesu
dezinstitucionalizacije.

3.1. PRESTRUKTURIRANJE IN PRESELITVE

Podatki kazejo, da se posebni socialni zavodi pocasi, a uspesSno prestrukturirajo, saj smo v
vseh zasledili odpiranje manjSih bivalnih enot v bliZini zavoda ali na drugih lokacijah. Do
sedaj je bilo preseljenih skupno 405 stanovalk in stanovalcev, po posameznih zavodih pa je
preseljevanje potekalo takole: Zavod Hrastovec — Trate (31 lokacij - 15 his, 8 stanovanj,
nevladna organizacija Altra, 7 nadomestnih druzin, preseljenih 205 stanovalk in stanovalcev);
SVZ Dutovlje (6 stanovanj, preseljenih 24 stanovalcev, 6 odslo domov, 5 v stanovanjsko
skupino nevladne organizacije); Dom upokojencev in oskrbovancev Impoljca (1 bivalna enota
na treh lokacijah, preseljenih 29 stanovalk in stanovalcev); Dom Nine Pokorn — Grmovje (5
bivalnih enot, preseljenih 65 stanovalk in stanovalcev); PSVZ Prizma Ponikve (4 lokacije,
kapaciteta 44 mest, preseljenih 30 stanovalk in stanovalcev); Dom Lukavci (7 organizacijskih
enot, preseljenih 41 stanovalk in stanovalcev).

Ugotavljali smo ugodne in neugodne ucinke preselitev pri stanovalcih, osebju, zavodih in v

lokalnem okolju. Dosedanji proces preoblikovanja zavodskih kapacitet v odprte in
uporabnikom prijaznejSe strukture je pokazal, da proces dezinstitucionalizacije ne predstavlja
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ukinitve zavodov, temvec¢ zgolj preoblikovanje velikih institucionalnih sistemov v manjse in
razprSene dele sistema. Znotraj tradicionalnih institucij pa zasledimo uvajanje novih metod
dela, ki temeljijo na uveljavljanju individualiziranega pristopa do stanovalk in stanovalcev.
Zavod, institucija ne zagotavlja ve¢ organizacije dela na enem mestu, temve¢ pomeni
sposobnost prilagajanja in organiziranje tudi najzahtevnejse psihosocialne podpore in
zdravstvene nege (mobilne sluZbe, selitveni tim, koordinatorji itd) ter oskrbe (hrana,
stanovanje itd) v razli¢nih bivalnih okoljih.

Nove organizacijske strukture prinasajo uporabnikom uresni¢evanje konceptov normalizacije:
odnosi v skupini so topli, ¢loveski; distanca med zaposlenimi in stanovalci ni razvidna;
stanovalci imajo ve¢ moznosti izbire; udelezeni so v procesu pomoci in oskrbe ter vkljuceni v
nam obicajne Zivljenjske procese (delo v gospodinjstvu, uporaba institucij kot so posta, banka,
trgovine, zdravstveni dom, sodisce, kulturni dom, knjiznica), povecala se je tudi njihova
udelezba oziroma vklju€enost pri vodenju in nacrtovanju lastnega zivljenja, kar obcutijo kot
zadovoljstvo. Pomembna ugotovitev vseh zavodov je, da se je vzporedno s procesi
prestrukturiranja zavodov, spremenil odnos svojcev, saj so v vseh zavodih svojci bolj
intenzivno vkljuceni v zivljenje stanovalk in stanovalcev in jih tudi pogosteje obiskujejo.
ZmanjSala se je uporaba zdravil, kar sovpada s spremenjenim na¢inom Zzivljenja in pristopa
zaposlenih. Z Zivljenjem v skupnosti uporabniki dobijo pravice, ki so jim v zavodu (zaradi
narave organiziranosti in na¢ina dela) nehote sistemsko krSene: pravica do svobode gibanja,
osebne svobode, v nekaterih primerih tudi pravica do izbire kraja bivanja, pravica do
neodvisnega Zivljenja v skupnosti, spoStovanja osebne integritete in spoStovanja, pravica do
ustvarjalnega zZivljenja in takSnih razmer, ki omogocajo osebnostno rast in razvoj, pravica do
samostojnosti, pravica do samostojnega, neodvisnega zivljenja v skupnosti.

V novih bivalnih strukturah se briSejo meje med zaposlenimi in stanovalci, kar zaposleni v
nekaterih zavodih dozivljajo kot oviro, saj se s tovrstnimi spremembami povecuje potreba po
dodatni zaposlitvi kadra in dodatnih finan¢nih sredstvih.

Pomembno je seznanjanje okolja z novimi oblikami bivanja za tovrstno populacijo Ze pred
dejansko izvedbo preselitve, saj je po dosedanjih izkuSnjah, le tako mozno, da stanovalci in
sosedje drug drugega sprejemajo kot enakopravne in cenjene ¢lane druzbe. Lokalna skupnost
predstavlja pomemben vir komunikacijskih vezi, kulturnega in socialnega povezovanja.
Dejstvo pa je, da se zavodi odlocajo za preseljevanje tistih stanovalcev, ki v zavodu nosijo
nalepko najmanj motecih stanovalcev in do okolja nimajo pretiranih zahtev.

3.2. POTREBNI VLOZKI V PRESTRUKTURIRANJE ZAVODA

Predstavniki zavodov opisujejo, da so bili za doseganje opisanih sprememb potrebni vlozki v
organizacijske spremembe (na ravni organizacijske klime in kulture, strokovne organizacije
dela, vpeljevanja projektnega dela, reorganizacije delovnega Casa, vzpostavljanje novih sluzb,
integriranega delovanja zdravstvene in socialne sluzbe, ipd.), izobraZevanje in usposabljanje
osebja, vpeljevanje novih metod in pristopov za delo z uporabniki, kar je povezano tudi z
dodatnimi finan¢nimi sredstvi, ki niso zagotovljena, kar vsekakor ni vzpodbudno. Metode, ki
jih pred procesom dezinstitucionalizacije v zavodih niso uporabljali ali pa vsaj ne tako
intenzivno so: individualno nacrtovanje, razvijanje socialnih vesc¢in, timsko delo, analiza
tveganja, biografska metoda, zagovornistvo. Uvajanje novih metod temelji na konceptih
kriti¢ne teorije totalnih ustanov ( Goffman, Basaglia, Foucault, Flaker idr.), etika udelezenosti
(Hoffman) in konceptu perspektive moci (Saleebey).
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Prestrukturiranje obstojecih oblik zavodskega bivanja je ponekod naletelo na negativen odziv
svojcev in lokalnega okolja. Naértovane spremembe so sprozile val nezaupanja in
nerazumevanja, zakaj je potrebno v Zivljenje stanovalcev vnasati tveganja, ki jih v instituciji
ni. Spremembe, ki so jih nacrtovali, so pri stanovalcih v zacetku vzbujale negotovost, strah,
nezaupanje v lastne sposobnosti, da bodo zmogli in da jim bo uspelo na poti k samostojnemu
Zivljenju. Zato so pri izbiri stanovalcev upostevali osebni interes in pripravljenost za selitev.
Rezultati preselitev kazejo, da so danes so v prestrukturiranih delih zavodov stanovalci, ki
niso »moteci«, za katere so v zavodih pri¢akovali, da v lokalni skupnosti ne bodo povzrocali
taksnih tezav, da bi jih skupnost izlocila.

Posebna tema, ki se pojavlja na razli¢nih tockah analize procesov dezinstitucionalizacije in se
nam zato ne zdi nezanemarljiva, temvec izredno pomembna, so kadrovski normativi.
Predstavniki vseh zavodov navajajo, da so neustrezni in neprilagojeni novim na¢inom in
pristopom dela s stanovalci, ki zahtevajo individualiziran pristop ter zato povecano Stevilo
kadra. Prav tako je spremenjena organizacija dela. Nove oblike bivanja so obicajno
dislocirane od centralne enote zavoda. Ker v zavodih nimajo na voljo dodatnega osebja, mora
osebje iz centralne enote v dislocirano enota, pri tem pa izgublja na ¢asu, ki bi ga lahko
namenili stanovalcem. Z novimi oblikami bivanja in nacini dela so povezani tudi finan¢ni
stroski, ki jih zavodi krijejo sami, predlagajo pa, da bi tudi pri uvajanju sprememb dobili ve¢
finan¢ne podpore ustanovitelja.

3.3. NACRTI ZA PRIHODNOST

Procesi dezinstitucionalizacije se bodo po napovedih vprasanih v posebnih socialnovarstvenih
zavodih Se nadaljevali. Tisti zavodi, ki so Se na zacetku prestrukturiranja nacrtujejo odpiranje
novih dislociranih enot, po moznosti v tistih lokalnih okoljih in tam, kjer so stanovalci doma.
Prizadevali so bodo za ustvarjanje novih moznosti, ki bodo stanovalcem in potencialnim
novim stanovalcem zagotavljale neodvisno zivljenje v skupnosti. Zato zelijo prenesti svoje
znanje sluzbam, ki delujejo v skupnosti in skupaj z njimi zagotavljati takSne pogoje, da
institucionalizacija posameznikov ne bo potrebna.

V obstojecih institucijah si bodo prizadevali, da bodo izvajali taksne storitve, ki bodo ¢im bolj
po meri stanovalcev. Razmisljajo tudi o statusnih spremembah institucije, kot denimo
preoblikovanje v negovalni dom, ustanovo za socialni turizem, center za izobrazevanje. Stare
grasc¢ine so arhitektonsko neprilagojene potrebam stanovalcev, zato jih zelijo zapreti.
Razmisljajo tudi o novih oblikah bivanja, denimo oskrbovanih stanovanjih.

V bodoce je potrebno vec vloziti v raziskovanje, zlasti v ugotavljanje potreb stanovalcev,
oceno stroSkov prestrukturiranja, spremljanje procesov prestrukturiranja in sprotno evalvacijo
dela.

4. DOLGOROCNI REZULTATI PROJEKTA

Dezinstitucionalizacija ne pomeni le organizacijsko spremembo temve¢ tudi spremembo
vrednot — ljudje se zavedajo, da imajo pravico do zivljenja v skupnosti, z drugimi ljudmi; da
so vklju€eni v druzbene tokove ter da o svoji usodi lahko odlocajo, tudi ¢e so bolni, slabotni
ali celo manj prisebni.Vzporedno z dezinstitucionalizacijo, tudi kot njena posledica, se je
pojavila potreba po individualizaciji oskrbe. Skupnostna oskrba kot alternativa institucionalni
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je postavila posameznika ali posameznico v ospredje in kot temeljno enoto organiziranja
oskrbe. Pomanjkljivost standardnih odgovorov na stisko se je pokazala Se posebej tam, kjer ni
mogla odgovoriti na kompleksne potrebe posameznikov, kjer je, da bi res odgovorili na
potrebe posameznika, potrebno organizirati posebne storitve na poseben nacin. Pojavili so se
razli¢ni nacini organiziranja osebnih paketov storitev pa tudi individualiziranega in
neposrednega financiranja paketov storitev. Dolgotrajna oskrba je torej fenomen, ki prinasa
veliko novosti, ne le na ravni zagotavljanja socialne varnosti temvec tudi kot povsem
drugacna paradigma sui generis, ki presega stare obrazce organiziranja oskrbe, nacinov
pristopa k ¢loveski stiski, statusa uporabnikov in bistva procesov pomoci. Nasa teza je, da
uvajanje dolgotrajne oskrbe ni le nadgradnja obstojecih sistemov socialne varnosti, socialnega
in zdravstvenega varstva, temvec¢ je prekinitev, paradigmatski prelom in preboj, ki ustvarja
nove obrazce solidarnosti, pomoci in strokovnosti. Z vzpostavljanjem novih mehanizmov
socialne varnosti in novih organizacijskih struktur in novih nac¢inov zagotavljanja storitev
pomoci in podpore, stojimo pred izzivom, kako na razli¢nih ravneh vzpostaviti nove
odgovore, ki bodo presegale stare delitve, paradokse in tudi krivice posameznikom in
skupinam.

Nesporedno financiranje vnasSa v polje socialnega varstva dinamiko ter spremenjen odnos
med dobavitelji uslug, uporabniki in financerjem. Je spodbujevalec procesov pluralizacije,
decentralizacije in uveljavljanja skupnostnih pristopov in krepitve moci uporabnika. Z
uvajanjem oziroma izvajanjem neposrednega financiranja se postopoma oblikuje potreba po
dolocenih profilih izvajalcev, kot so nacrtovalci, koordinatorji, klju¢ni delavci oziroma
koordinatorji storitev, osebni asistenti in spremljevalci. Dosledno in kakovostno izvajanje
storitev prinaSa obrat v Zivljenju uporabnika in mu lahko zagotavlja vecjo aktivnost in
organizacijo storitev, predvsem pa mu omogoca zivljenje v obliki in na nacin, kot si ga sam
zastavi.V starem sistemu so storitve, ki jih uporabnik prejme omejene z obstojeco ponudbo,
vcasih pa so prisiljeni prejemati tudi take, ki jih pravzaprav ne potrebujejo (npr. ¢lovek, ki si
zmore sam kuhati, v domu dobi kosilo, ki mu morda ni v§e€). Individualiziran sistem, kjer
ima uporabnik pogodbeno moc ali celo sredstva za placevanje storitev, nabor storitev
predvidoma bolj doloc¢a povprasevanje uporabnikov, Se vec, ¢e so sami nacrtovalci svojih
odgovorov in jih tudi placujejo prejmejo natancno to, kar potrebujejo (osnova za cost benefit).
Ce je financiranje tako institucionalne oskrbe, kot podpore za tujo pomo¢ posameznikom
pogosto nejasno, pa individualizacija oskrbe in placevanje individualnih paketov poveca
transparentnost in u¢inkovitost porabe.

Jasno je, da nekatere tradicionalne metode socialnega dela in dela z ljudmi ne omogocajo
doseganja ciljev emancipacije ali zivljenja v skupnosti v polni meri, saj so nastale ravno v
institucijah in kot orodja nadzora ali celo (mehke) prisile. Kolikor so bile metode omenjene
kot odgovor na potrebe, so bile ponavadi kot poudarek na nekem novem nacinu dela ali
pristopa oziroma na posebni resitvi stiske ali problema, ki jo vsebuje situacija. Pomembno je
ustvariti premike v fenomenoloSkem pristopu (dati diagnoze v oklepaj), prevajati diagnoze v
vsakdanji jezik, diagnosticirati situacije namesto oseb in predpostaviti situacijo bolezni,
uporabljati pojem bolezni predvsem kot pogovorni in provizoricni in biti usmerjen na
konkretne stike, opravila in pri tem biti pozoren na kontekst. Potrebne so tehnike zaznavanja
zelj, ki omogocijo nebesedno spoznavanje in odlocanje, predvsem pa je pomembno
prilagajanje uporabniku, perspektiva moci in aktivna vloga uporabnikov. V sklopu
metodi¢nih inovacij je pomembno tudi proslavljanje uspehov in skupnosti (proslave uspehov,
jubilejev, pohvale pozrtvovalnosti itn.), saj je to pomembno gibalo smiselnosti zivljenja.
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Vzpostaviti je potrebno delovni odnos in v njem, kaj je relevantno, potrebna je akcijsko
zastaviti odnos in vzpostaviti taktike relevantnosti v (delovnih) stikih s tem, da vzpostavimo
prioritete, dogovore o nalogah. Pri tem je potrebno vzpostaviti ravnotezje med nujami in
zeljami.

Metode so pomembne tudi glede stikov med strokovnjaki in uporabniki in poteku
institucionalne kariere. Strokovnjaki se morajo nauciti resno jemati uporabnike, morda preko
iger vlog, poslusati kaj uporabniki zares recejo. Namesto imperativa po spreminjanju
uporabnikov se morajo nauciti ziveti z uporabniki in jih bolj podpirati kot delati namesto njih.
Ceprav vemo, da sta navezanost in ¢ustvene vezi med uporabniki in strokovnjaki bistvenega
pomena, to metodi¢no ni obdelano (a celo stroka temu nasprotuje).

Slovenija je prva med novimi ¢lanicami Evropske unije zacela s procesi prestrukturiranja
zavodskih sluzb v nove, skupnostne oblike. Dosedanje izkusnje, ki smo jih opisali tudi v
predstavljenem projektu, smo uspesno vpeljali tudi v pripravo treh zakonov, in sicer v Zakon
o dusevnem zdravju (Ur.l. RS, 77/2008), ki je Ze bil sprejet, v Zakon o dolgotrajni oskrbi in
zavarovanju za dolgotrajno oskrbo, ki je tik pred sprejetjem ter v Zakon o spremembah in
dopolnitvah zakona o socialnem varstvu, ki je Se v pripravi.

Skupno vsem trem zakonom je, da organizacija oskrbe za ljudi, na katere se ti zakoni
navezujejo in katerih skupna znacilnost je, da potrebujejo dolgotrajno oskrbo, ne more vec
ostati tradicionalno deljena med razlicne sektorje socialne drzave. Ena izmed bistvenih ovir za
celovito in u¢inkovito oskrbo v preteklosti je bila (in je Se danes), da sta bili ponudbi
zdravstvenega in socialnega varstvo loCeni. Z vzpostavljanjem novega stebra socialne varnosti
in nove mreze storitev obstaja moznost ustvariti posebno polje dolgotrajne oskrbe, ki bo
integrirano, kjer ne bo ve¢ ve¢inoma nesmiselne delitve na zdravstvene in socialne storitve,
kar bo omogocalo sinergije razli¢nih strok v skupne strategije pomoci in solidarnosti. Bistveni
premik na epistemoloski ravni, pa tudi na ravni ugotavljanja upravicenosti do dajatev in
storitev je v dejstvu, da upravicenost v nasprotju z ustaljenimi obrazci ni ve¢ utemeljena na
posameznikovem statusu (ali je bil zaposlen) in diagnozi (bolezen, invalidnost) temve¢ na
njegovih objektivnih, pa tudi subjektivnih potrebah po pomoci ali podpori oziroma storitvah.
Znotraj teh spremembe predstavlja neposredno financiranje storitev enega od klju¢nih
elementov sprememb socialnega varstva, ki omogoca uporabniku vecjo izbiro storitev, nadzor
in posledi¢no vecjo kakovost ter u¢inkovitost le-teh. Nacini izvajanja in nacrtovanja oskrbe v
tradicionalnem sistemu temeljijo na standardnih storitvah. Uporabniki dobijo paket storitev, ki
je vnaprej sestavljen, ki odgovarja nekim povprecnim potrebam za njegovo kategorijo stiske.
V takem sistemu je uporabnik pasivni prejemniki storitev in se mora na nacin Prokrustove
postelje prilagajati storitvam, ki jih prejema. Nova paradigma temelji na storitvah po meri, na
storitvah, ki si jih uporabnik izbere in zeli, ki neposredno odgovarjajo njegovim potrebam.

S projektom smo spodbudili uresni¢evanje sodobnih konceptov razvoja pomoci in skrbi v
skupnosti na podrocju socialnega varstva, ki jih doloca Resolucija o nacionalnem programu
razvoja socialnega varstva za obdobje 2006-2010 (Ur.1.RS, st. 39/2006), neposredno v javnem
sektorju - v vseh posebnih socialnih zavodih, in v nevladnem sektorju - nevladnih
organizacijah, zdruzenjih, drustvih.
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5. DOLGOTRAJNA OSKRBA: LJUDJE, POTREBE IN
SLUZBE

ORIS POTREB IN ODGOVORI NANJE

5.1. UVOD

V vsakdanjem poljudnem znanju obstaja niz predstav in razumevanj o tem, kaj so ¢lovekove
potrebe. Teorije, ki govorijo o potrebah, se naslanjajo na vprasanja fizi¢nih in druzbenih
pogojev, ki l[judem omogocajo Zivljenje in prezivetje, nanasajo pa se tudi na vpraSanja
¢lovekovih pravic in pravicnosti, dolznosti, moralne reciprocnosti (Doyal in Gough 1992).
Potrebe so tako politicen, ideoloski kot tudi prakti¢en in vsakdanji pojem.

Illich (1997) opozori, da so se potrebe pojavile v modernem diskurzu razvoja. Razvoj,
napredek pomeni obljubo. Obljuba pa vpliva na status Zelje. Na mesto upanja, da bomo
dosegli dobro, stopi pri¢akovanje, da bodo potrebe definirane in tudi zadovoljene. Ce se je
clovek preteklosti soocal z nujnostmi lastne eksistence in svojimi Zeljami, dobijo danes te
situacije objektivni znacaj potreb. S konceptom potreb se te nujnosti prevedejo v produkte in
storitve. Ta preobrat pa se lahko zgodi le z dekonstrukcijo nujnosti in z rekonstrukcijo zelja v
potrebe (Ilich 1997) ter z izgrajeno mrezo sluzb, ki skrbijo, da se konstruira jezik potreb.
Desetletja razvoja lahko razumemo kot obdobje dekonstrukcije nujnosti in rekonstrukcije
zelja v potrebe.

V samem zacetku kapitalisticne ekonomije in industrije, se proizvajalci na potrebe trga tudi ne
ozirajo, saj nakljucna proizvodnja Sele ¢aka na potrosnika, da si bo dobrino zazelel ali jo
potreboval. Politi¢na ideja druzbenega razvoja po drugi svetovni vojni prinese koncept potreb
v politi¢ni diskurz zahodnih drzav (Illich 1997) in sicer govori o legitimnih teznjah. Vlade
zahodnega sveta v tem obdobju razumejo svojo vlogo predvsem v odgovornosti za socialno
planiranje, kar vkljucuje tudi merjenje in spremljanje pojavov za oblikovanje in nadzorovanje
ukrepov. Kvaliteto zivljenja prebivalstva enacijo z ekonomskim poloZzajem, blaginjo
prebivalstva pa merijo z agregatnimi materialnimi kazalci, za kar je potrebno dolociti njegovo
spodnjo mejo - mejo revséine in jo kot pojav tudi definirati. Na drugo stran merila se
postavlja kvaliteta zivljenja, ki je, kot se slikovito izrazi Fallowfield (1990, v Jenkins 2001:
88), »manjkajoce merilo« v druzbenih znanostih.

Goodin (1988, v Macarov 1995) zgodovinsko razlikuje tri modele blaginje. Prvi model
temelji na ideji zagotavljanja minimalnih standardov, praga revscine in podobno. Cilj te
razliice druzbe blaginje je, da vsak posameznik v druzbi doseze dolo¢en socialni minimum,
predvsem v smislu zadovoljevanja posameznikovih potreb. Drugi model uposteva koncept
druzbene enakosti. Cilj te razliCice drzave blaginje je, da redistribuira druzbene vire na nacin,
da bi se priblizala vecji druzbeni enakosti in koncno dosegla enakost vseh, kakor koli jo Ze
pojmujemo. Tretji model druzbene blaginje se vrti okoli pojmov, kot so »bratstvo« in
»skupnost«. V tej razli¢ici je cilj druzbene blaginje promoviranje druzbene solidarnosti, ki
sega od ravni skupnosti do ravni drzave. Razli¢ne ideologije omogocajo vzpon razli¢nim
vizijam socialne blaginje (Macarov 1995: 139). C. Wright Mills (1959, v Denzin in Lincoln
2004) meni, da se druzbeni problemi vselej pojavijo v specificnem zgodovinskem in
ideoloSkem trenutku.

Na oblikovanje definicije kvaliteta Zivljenja in blaginja drZavljanov vpliva neposredno

19



politika z dolo¢anjem doloca prioritete in vlogo drzave pri obvladovanju druzbenih pojavov.
Njene odlocitve usmerjajo politi¢ni diskurzi, oblikovani na ideoloSkih osnovah, njihove
prakti¢ne posledice obcutijo drzavljani v vsakdanjem Zivljenju. Spreminjajoce se druzbene,
gospodarske, socialne in politi¢ne razmere postavljajo v zadnjem desetletju pojme kot so
potrebe, kvaliteta zivljenja in socialne pravice, v dinami¢no so odvisnost s tekmo za
gospodarsko rastjo posameznih drZav in Evropske Skupnosti.

Polozaj posameznikov in skupin, ki v vsakodnevnem Zivljenju potrebujejo pomo¢ socialno
varstvenih storitev ali ukrepe za organiziranje zivljenja v skupnosti, dolo¢ajo diskurz
popolnega telesa, delazmoZznost in dobrodelniStvo, diskurz potro$niStva in razpolaganja z viri
ter diskurz socialne pravi¢nosti in prerazporejanje druzbene moci.

Prvi diskurz se osredotoa na delazmoznost in dolznost poskrbeti za svoje prezivetje, na
ocenjevanje delazmoznosti in ocenjevanja potreb prebivalstva. Tako Mendola in Pellegrini
(1979, v Jenkins 2001) in Sen (1987, v Jenkins 2001), razumejo kakovost zivljenja kot
posameznikov dosezek zadovoljive socialne situacije v okviru njegovih fizi€nih zmoZnosti.
Sen je razvil zamisel o temeljnih sposobnostih kot tistem, kar nekdo lahko naredi, ¢esar se
lahko loti, kako lahko skrbi zase in zasluzi za Zivljenje. TakSna konzervativna ideologija
temelji na prepricanju, da so vzrok druzbenih problemov pomanjkljivosti posameznikov, zato
naj vlade omejujejo vkljucevanje v skrb za blaginjo drzavljanov.

Neokonzervativni pogled temelji na ugotavljanju potreb, na zahtevah po delovnih navadah, na
prenosu pooblastil s centraliziranih inStitucij oblasti na lokalne oblasti in k spodbujanju
odgovornosti druzine pri skrbi za »odvisne« ¢lane druzbe (DuBois in Krogsrud Miley 2005:
258). Centralisticen pristop k ocenjevanju potreb prebivalstva v luci kvalitete Zivljenja,
pomeni stati¢no ugotavljanje stanja posameznikov, ki niso prisotni na trgu dela in so hkrati
ena najsStevilénejsih ciljnih skupin na podrocju socialnega varstva. To so ljudje z velikim in
najvecjim obsegom potreb po pomoci v vsakdanjem zivljenju. Na osnovi ocen potreb uvaja
drzava zanje ukrepe in storitve za zagotovitev socialne varnosti, ter poverja stroki vlogo in
nalogo skrbnika zanje. Nimajo vpliva nad prejetimi storitvami v socialnem varstvu in nad
procesi, ki odrejajo njihov polozaj v druzbi. Vztrajanje politikov in politike v podpiranju
sorodnic, sosedov ali prijateljic pri zagotavljanju pomoc¢i posamezniku, namesto da bi krepili
in podprli njega samega in na ta nacin lajsali druzinsko situacijo, utrjuje njegovo odvisnost od
okolja in ga nanj privezuje (Campbell, 1996).

Zbiranje ocen o potrebah prebivalstva poteka skladno s prepi¢anjem, da je pojem hendikep /
invalidnost za ta namen ustrezen in uporaben pripomocek. Tudi statistike in na njih temeljece
ocene potreb prebivalstva nastajajo na osnovi diagnoz. Medtem ko se stroka in politika
ukvarjata z razvr§¢anjem in prestevanjem invalidov, z definicijami invalidnosti glede na
diagnoze, z ugotavljanjem stopnje poskodovanosti in z merjenjem preostanka dolocenih psiho
fizi¢nih zmoznosti ali funkcij, se postavlja vpraSanje o smiselnosti takSnega pocetja. Vseh
pojavnih oblik ¢lovekovega telesa, njegove fiziologije in patologije, kakor tudi intelektualnih
(ne)sposobnosti ali obolenj ne bo mogoce nikoli v celoti zajeti. (Oliver, 1998) Usmerjenost v
posameznikove poskodbe ali primanjkljaje povecuje njegovo odvisnost od sodb in strokovnih
ocen (zdravnikov, psihologov, socialnih delavcev, defektologov, pravnikov, delovnih
terapevtov), pomeni razsojanje z metrom normalnosti' in ga s tem izvzame iz obCestva
drzavljanov. Kot ugotavljata Oliver in Sapey: "Mednarodna klasifikacija poSkodb in okvar je
privlacna in administrativno pripravna. Strukture odlo¢anja jo namrec¢ rade uporabljajo, ko
pojasnjujejo, kako tezko je opredeliti delo na podrocju hendikepa.” (Davis, 2004: 12)
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Taksen pristop je pripraven za pridobivanje podatkov, s katerimi se ne zeli spodbuditi sprememb
in izboljSav polozaja ljudi, ki potrebujejo spremljanje in pomo€ v vsakdanjem Zivljenju, temvec
ponujajo alibi za ohranjanje obstojeCe neucinkovite politike in strokovne prakse. Znacilnost
takega pogleda je zavezanost k brzdanju rasti vladnih programov na podrocju socialnega varstva
in vecanje odgovornosti zasebnega sektorja pri obvladovanju socialnih problemov.

Naslednji diskurz uvede pojem potrosnistva tudi v sfero socialnega varstva in sicer razume
posameznika kot drzavljana - potroSnika, ki si kupuje storitve na prostem trgu. Ta diskurz se
je uveljavil v petdesetih in Sestdesetih letih prejSnjega stoletja s pojmom potrosniske druzbe in
pojmovanjem pomoci v socialnem varstvu v storitvah. Takrat se v zahodnih druzbah znatno
poveca potrosnja materialnih in kulturnih dobrin, in ve¢a pomen trajnejSih dobrin. Zgodi se
prehod iz stanja nezadostne in pomanjkljive produkcije v stanje obilja, iz stanja pomanjkanja
v stanje posedovanja, od ¢loveka skromnih potreb k ¢loveku, katerega potrebe so Stevilne in
razli¢ne.

Najbrz ni nakljucje, da se prav v tem obdobju uveljavi Maslowova teorija hierarhije potreb, ki
postane eden najpomembne;jsih in najbolj razsirjenih modelov razumevanja potreb in
zadovoljstva prebivalstva. Kot humanisti¢ni psiholog je Maslow kritiziral teorije nagonov kot
pomanjkljive, saj se naslanjajo predvsem na temeljne fizioloSke potrebe in oblikuje teorijo, v
kateri potrebe razvrsti v hierarhic¢en red in na najvi§jo raven postavi potrebo po
samouresni¢evanju (Maslow 1954, v Eysenck 2000: 135). Maslow podpre idejo, da je
posameznik sam odgovoren, da uresni¢i svoj individualni zivljenjski nacrt. Ta psiholoska
definicija potreb predpostavlja, da jih je mogoce identificirati kot objektivne in univerzalne
cloveske cilje, ki jih posamezniki morajo doseci, da bodo sposobni optimizirati lastne
zivljenjske priloznosti.

Po Shin in Johnsonu (1978, v Jenkins 2001), poteka v sodobnih druzbah posameznikova
vkljuc¢enost v druzbo v glavnem preko potrosnje. Trdita, da kvaliteto Zivljenja narekuje
potreba za posedovanje nujnih virov za zadovoljevanje individualnih potreb, Zelja in hotenj,
sodelovanje v dejavnostih, ki omogocajo oseben razvoj in samouresni¢evanje, omogoca
uspesno primerjanje posameznika z drugimi (op. cit.: 89). Gre za posedovanje virov, ki
ljudem omogocajo vkljucevanje v aktivnosti v svojem okolju in v druzbeno Zivljenje.
Drzavnem gospodarstvu predstavljajo revni ta problem, da nimajo denarja za zapravljanje.
Sklepanje, da njihova revs¢ina ovira napredek posamezne drzave pa ni utemeljeno.

Tudi revni namre¢ kupujejo dobrine, kot so hrana, oblacila, prevoz, gorivo in podobno in
zanje namenijo pomemben deleZ njihovega proracuna. Vendar lahko drzave povecajo
druzbeno potrosnjo revnih tudi z neposrednim izro¢anjem denarnih sredstev ali materialnih
dobrin. Obe obliki dodeljevanja pomoci revnim niso zgolj izraz solidarnosti in socialnega
socutja druzbe, ampak so dejansko ekonomski korektiv. Iz tega lahko sklepamo, da se drzava
z denarnimi dajatvami, ki jih izro¢a v roke revnih slojev prebivalstva, in posledi¢no z njihovo
(planirano) potrosnjo vkljucuje v gospodarstvo.

Na drugi strani premoznejsi lahko prihranijo, investirajo, kupujejo kapitalske dobrine in
vecajo svoje bogastvo ter tako nasploh ve¢ potrosijo in vlagajo. PoloZaj revnih srednjega sloja
ne skrbi preve¢. Medtem ko zgornji in srednji razred uzivata v napredku, verjameta, da bo
ugodna ekonomska klima avtomatsko vplivala na boljsi polozaj revnih. Ali drugace, ¢e revni
tudi med obdobji napredka ostajajo revni, je revs¢ina ocitno njihova osebna krivda, rezultat
tega, da se niso dovolj potrudili. Ko je gospodarstvo v recesiji, je bistvena skrb, kako
prihraniti denar. Povecevanje sredstev, namenjenih revnim torej ne pride v upostev,
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vzdrzevanje obstojece ravni pa je tezko.

V socialnih politikah, ki rev§c¢ino opredeljujejo kot nekakSen absolutni standard potrebe,
sistem blaginje pa kot nacin za zagotavljanje tega absolutnega standarda, bomo zato sledili
ostrim kriterijem, ki bodo dolocali prag revscine in zmanjSevanju socialnih pravic tistim, ki ne
ustrezajo kriterijem za dostop do socialnih pravic.Iz tega izhaja zelezno pravilo druzbene
blaginje: ko si lahko privos¢imo, ne potrebujemo, ko potrebujemo, si ne moremo privosciti.

Potrebe so tako prevzele vlogo kriterija za merjenje druzbenega razvoja in zadovoljstva
posameznikov. V socialnem varstvu in socialni politiki zasledimo potrebe kot pomembno
enoto nacrtovanja in merjenja, ocenjevanje potreb pa predstavlja eno temeljnih dejanj v
socialnem varstvu, na katerem se utemeljuje izvajanje storitev. Vendar za pojav socialne
blaginje prebivalstva obstoj potreb ni kljucen, temvec se zahteva po druzbeni intervenciji
pojavi Sele, ko nastopi problematicne situacija. Ko torej posameznik, skupina ali institucija,
zaradi prezrtih in neizpolnjenih potreb prepozna doloc¢ene okolis¢ine ali pogoje kot
problemati¢ne. Dokler se to ne zgodi, je malo verjetno, da bo katera okolis¢ina pritegnila
pozornost ali pa postala objekt delovanja druzbene intervencije.

Tretji pomembnejsi diskurz pri oblikovanju pojmov potrebe, kakovost Zivljenja in socialna
pravicnost, izhaja iz osebne izkuSnje druzbenega zatiranja in izklju¢evanja posameznikov in
skupin. Oblikovala so ga uporabniSka gibanja ljudi, ki prejemajo socialno varstvene storitve
za 7ivljenje v skupnosti. Povezuje se s socialno pravi¢nostjo, druzbenim zatiranjem,
prerazporejanjem druzbene moci in dostopnostjo posameznika do razpolozljivih virov v
skupnosti. Socialna izklju¢enost kot novejsi koncept izhaja iz socialne politike in se brez
tezav povezuje s konceptom kakovosti zivljenja, saj izhaja iz nadzora nad viri (Trbanc,
1996:287), s katerimi posamezniki zadovoljujejo svoje potrebe na razlicnih podrocjih. Slab
nadzor ali odsotnost nadzora nad viri povzroci slabSo kakovost njihovega zZivljenja. Avtorica
vzpostavi neposredno povezavo med obsegom vpliva nad viri, participacijo in kakovostjo
zivljenja. Kdor ima nadzor nad viri, ima dostop do integrativnih mehanizmov in si z njihovo
pomocjo zagotovi visjo kakovost zivljenja.

Na podrocju socialnega varstva bi to pomenilo, da si bo posameznik, ki potrebuje v
vsakdanjem Zivljenju socialno vasrtvene storitve, s prevzemom vpliva nad prejetimi
socialnimi storitvami lahko izboljSal kakovost zivljenja. In obratno — kdor dostopa in nadzora
nad temi viri nima, je izklju€en iz glavnih druzbenih tokov, zato je kakovost njegovega
zivljenja slabsa. Po tej logiki odreja kakovost zivljenja posameznika v skupnosti obseg vpliva,
ki ga ima posameznik nad prejetimi socialno varstvenimi storitvami.

Prejemniki socialno varstvenih storitev desetletja opozarjajo na to, da z vstopom v sistem
socialnega vasrtva izggubijo velik del vpliva nad osloCitvami v svojem zivljenju. Zavracajo
pokroviteljstvo strokovnjakov, skrb drzave od zibelke do groba in centralisti¢en pristop k
oblikovanju ukrepov po principu 'od zgoraj navzdol'. V tem pristopu nastajajo enovrstni
paketi storitev, nacrtovani za povprecne potrebe neobstojecih povprecnih skupin uporabnikov.
TakSen pristop ne dopusc¢a oblikovanje podpore in pomoci po meri posameznikove Zivljejske
situacije in odvzame posamezniku pristojnost definirati svojo situacijo in mozne resitve
oziroma izboljSave. Izguba te pristojnosti pomeni izgubo vpliva v svojem zivljenju.
Posplosene ocene ne prinaSajo podatkov o tem, katere so za posameznika ustrezne oblike
pomoci, zato ne prejme storitev, s katerimi bi izboljsal kakovost svojega Zivljenja.
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Zahtevajo uveljavitev nacela drzavljanskih pravic in enakih moznosti dostopa do dobrin, pri
c¢emer so ravno socialno varstvene storitve in ukrepi sredstvo za dostop do dobrin in virov v
skupnosti. Namesto usmerjanja na telesne znacilnosti ali stanje v dusevnem zdravju, bi morali
prestevati in prepoznavati ovire, kot so arhitektonske ovire v okolju, rev§¢ina, pomanjkanje
tehni¢nih pripomockov, prilagojenih delovnih mest, osebne asistence in predsodki. To so
namre¢ dejavniki, ki postavljajo na druzbeno obrobje cele skupine ljudi, jim preprecujejo
vstop v glavne tokove druzbe, moznost izobraZevanja, zaposlitve, ustvarjanje druzine in
dejavno soudelezbo v SirSem druzbenem dogajanju. Posameznikovo izvedenstvo kot vir
podatkov je nepogresljivo, saj vse opisane ovire hendikepirani ljudje dobro poznajo - z njimi
se namre¢ vsakodnevno spoprijemajo.

Zavzemajo se za individualiziran pristop pri ugotavljanju zivljenjske situacije, izboljsav in
oblik podpore in pomoci pri tem. Nacrtovanje storitev v tem primeru izhaja iz posameznikove
ocene potreb po storitvah, s katerimi bo uresniceval svoje Zivljenjske cilje in izboljsal
kakovost svojega zivljenja. Nacrtovanje storitev po principu 'od spodaj navzgor' izhaja iz
posameznikove ocene situacije in iz njegove ocene potreb po storitvah, s katerimi bo
organiziral svoje zivljenje. Posameznik je izhodis¢e za nartovanje, vzpostavljanje, izvedbo,
ocenitev storitve in tudi upravljavec tega procesa. VidnejSe znacilnosti individualiziranega
pristopa pri nacrtovanju storitev so v tem, da omogoc¢i oblikovanje storitev in ukrepov, s
katerimi posameznik organizira svoje zivljenje in sam izboljSuje kakovost svojega zivljenja;
lokalnim oblastem prinasa informacije o storitvah in ukrepih, programih za podporo ob¢anom
pri upravljanju svojega zivljenja; na drzavni ravni zbrani podatki iz lokalnih okolij pokazejo
trende in smeri za ucinkovito na¢rtovanje, sprejemanje ukrepov in za postavljanje prioritet.

Ob nastopu obdobja gospodarske recesije v osemdesetih, se pogoji, v katerih obstaja socialna
drzava, spremenijo. Vlade se ozirajo predvsem po politi¢nih sredstvih za vzpostavitev
pogojev za ekonomsko rast in socialna politika postane le eno od sredstev za uresnievanje
tega cilja. Na podroc¢ju gospodarske dejavnosti in kapitala, pomeni dajanje prednosti
giospodarski rasti in svobodnemu trgu, strogo nadzorovano javno porabo in uvedbo ukrepov
za zajezitev inflacije. V socialni politiki pa to pomeni zmanjSevanje socialnih pravic
drzavljanov (in povecevanje individualne odgovornosti posameznika), povecevanje
marketizacije in v€asih privatizacije javnih sluzb in vpeljevanje politik aktivnega trga delovne
sile. Drzava ni ve¢ razumljena kot edina, ki zagotavlja socialno varnost svojim drzavljanom.,
temvec razdeli koncept meSanice blaginje zadovoljevanje potreb med tri sektorje: drzavo, trg
in skupnost/druzino. Sama pa naj bi omogocila izvajanje dejavnosti z vzpostavljanjem
pogojev in koordinacijo izvajalskih organizacij v zasebnem in nevldnaem sektorju ter
nadzorovala kakovost in enako dostopnost storitev za vse. Drzava postane torej zgolj ena od
struktur, s katerimi si posamezniki zagotavljajo blaginjo in socialno varnost.

V zadnjem desetletju se v gospodarsko tekmovanje usmerjene politike okrepijo in prevzamejo
kon¢no dikcijo v Predlogu Lizbonske pogodbe. V njej so drzave Evropske skupnosti zapisale
cilj, postati najbolj razvita, na znanju in trajnostnem razvoju temeljeca skupnost. Tekmovalni
duh trznega gospodasrstva postane usmeritev, participacija drzavljanov in aktivno
drzavljanstvo pa temeljni kamen demokrati¢ne ureditve Skupnosti. Uresnicevanje ideje o
najhitreje razvijajoci druzbi, prinasa tudi neZelene u€inke oziroma lahko naleti na ovire. Te so
zlasti socialna negotovost in hitrost druzbenih in gospodarskih sprememb, ki jim bodo
nekatere druzbene skupine tezko sledile. Avtorji pogodbe so predvideli vrsto ukrepov za
podporo nacrtovanim procesom in za zmanjSevanje nezelenih u¢inkovin predvideli tudi
skupine, ki se bodo najverjetneje tezje prilagajale spremembam. To so revni, starejsi, mladi,
otroci, ljudje s posebnimi potrebami, bolni, predstavniki etni¢nih manjsin in drugih skupnosti,
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manj razvita obmocja, nezaposleni, ljudje po prestajanju kazni odvzema prostosti. Seznam ni
dokoncen. Verjetno bi bilo enostavneje povedati drugace: hitrim spremembam bodo sledili
drzavljani, ki so v polni zZivljenjski formi in na visku svojih mo¢i, izobrazeni, zaposleni
prebivalci razvitih obmocij, predstavniki vecinske kulture. Ideologija popolnega telesa,
oblikovana v ¢asu industrijske revolucije, definira zadnjih dvesto let kriterije za ugotavljanje
delazmoznosti in se uspesno prenasa v tretje tisocletje v dobo postinformacijske druzbe.
Dosedanje izvajanje teh ukrepov pokaze, da se opirajo na ocene potreb prebivalstva, ki jih
oblikujejo drzavni in strokovni centri mo¢i, brez pomembnejSega sodelovanja oziroma vpliva
posameznikov in skupin, ki so jim namenjeni. Centralizirano nac¢rtovanja se torej v drzavah
blaginje v Evropski Skupnosti ponovno krepi, spreminja se le izrazoslovje, kot so aktivno
drzavljanstvo, participacija in socialna kohezija.

Pregled oblikovanja pojmov kakovost Zivljenja in vloge drzave pri zagotavljanju blaginje in
socialne varstnosti v Sloveniji v dveh srednjero¢nih programov socialnega varstva (do leta
2005 in do leta 2013), pokaze podobne trende.

V Nacionalnem programu socialnega varstva do leta 2005 se zrcalijo neoliberalne tendence
po zmanjsSevanju stroSkov drzave. Drzavljani so odgovorni za svoj socialni poloZzaj, zato jim
drzava nameni le najnujnejSe za prezivetje (najnujnejSa denarna pomoc, stanovanje, 0snovno
zdravje), da se Cimprej vkljucijo v zaposlitev in sami poskrbijo za lastno prezivetje in
vkljucevanje v druzbo.

Naloga drzave je med drugim poskrbeti za stabilno financiranje in spodbudno davéno politiko
ter zaScita politi¢nih pravic in civilnih svobos¢in drzavljanov. Poudarja kakovost zivljenja
drzavljanov v naslednjih podro¢jih: zaposlitev, dohodek, stanovanje in zdravje.

Eden temeljnih ciljev programa je socialno vkljucevanje (aktivnost) drzavljanov in
preprecevanje pasivnosti prejemnikov pomoci. Pri tem pa se Se vedno rauna, da so v druzbi
posamezniki/skupine, ki se ne morejo vkljuciti v druzbo in jih identificira: mladi, stari in
ljudje s posebnimi potrebami. Zanje program zastavi strategijo s ponudbo storitve pred
denarnimi pomoc¢mi.

V programu se pojavljajo tudi nacela, ki nakazujejo vecanje vloge uporabnikov storitev
socialnega varstva, predvsem z vzpostavljanjem moznosti izbire (mreza storitev, informacijski
sistem, vpliv: pri naCrtovanju, individualno financiranje), vendar pa ni povsem jasno, katere
strategije drzava uporablja za uresniCitev tega cilja. Nacionalni program prinaSa podlago za
Sirjenje storitev, pri cemer pa ni videti, da bi imeli uporabniki aktivno vlogo ali kakrSnokoli
besedo glede individualnih potreb, kot bi drzava vnaprej vedela, kako in kje je potrebno
delovati.

Predlog vsebine novega nacionalnega programa, kot je zapisan Se v obdobju razprave o njem,
se zelo razlikuje od vsebine programa, veljavnega do leta 2005, ¢eprav je tudi njegovo
logi¢no nadaljevanje. Opazimo lahko zlasti ve¢jo natancnost (v€asih tudi gostobesednost) pri
opredeljevanju strategij, najbolj ocitna pa je razlika v spremenjenem diskurzu. Na primer, ne
govori se ve€ o preprecevanju pasivizacije uporabnikov socialnega varstva, ampak o
prevzemanju aktivne vloge pri reSevanju lastnih stisk. To pomeni, da drzava ne bo vec
razmi$ljala, na katerih segmentih zivljenja posameznika lahko prepreci pasivizacijo, in da se
bo manj vtikala v regulacijo uporabnikovega vsakdanjega Zivljenja.

V besedilu se ne omenjajo ve€ posamezna podrocja za izboljSevanje kvalitete zivljenja
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prebivalstva., pa¢ pa usmeri drzava delovanje v dolocene ciljne skupine. O kvaliteti zivljenja
dokument ve¢ ne govori. Namesto tega je uporabljena vrsta novih gesel: zmanjSevanje
neenakosti, socialna vkljucenost, povezanost slovenske druzbe in povsem na novo vpelje
koncept potreb. V zvezi s tem izlus¢imo iz teksta vrsto nacel in strategij, kot so izbire,
pluralnost izvajalcev, individualno financiranje. Pomembno mesto zasedajo tudi nacela
emancipacije drzavljanov, kot so individualno financiranje, moZnosti izbire, krepitev moci,
dezinstitucionalizacija, upostevanje potreb posameznikov.

Ceprav na prvi pogled novi, s poudarjanjem individualnih potreb podprti pogled na vsakdanje
zivljenje ljudi, daje vtis, da gre za Sirjenje pravic socialnega varstva, pa hitro ugotovimo, da
jih s taistim instrumentom drzava tudi opazno omeji, saj vzpostavi pravilo diskrecijske
pravice izvajalcev storitev, da namenijo vsakomur le, kolikor potrebuje. To pravilo zagotovo
nakaze, da se bodo izre¢ene potrebe posameznikov primerjale in poenotile v neki univerzalni
minimum. Zato deklarirana zavezanost, da se bodo potrebe definirale z udeleZzbo uporabnikov
storitev, izzveni v prazno.

Emancipatorni u¢inek nastetih nacel se izgubi tudi ob argumentih konzervativne ideologije, ki
v ospredje postavi promocijo kapitalistiéne ekonomije svobodnega trga in poudarja
tradicionalne vrednote, kot so individualizem, tekmovanje, lokalizme ter delovno etiko.
Konzervativna ideologija temelji na prepricanju, da so vzrok druzbenih problemov
pomanjkljivosti posameznikov, zato naj vlade omejujejo vkljucevanje v skrb za blaginjo
drzavljanov. Skrb za javno blaginjo deluje unic¢evalno zlasti na iniciativo revnih
posameznikov, zato naj bo zacasna in naj temelji na dobrodelniStvu, samopomoci in
podjetnistvu.

Ob veliki verjetnosti, da se bo druZzbena neenakost povecevala, obstaja nevarnost, da bo
revscina postala lastnost posameznika (revez, ubogi ¢lovek), ki bo moral zbuditi socutje pri
drugih ¢lanih druzbe, da bo delezen pomoci. Moral bo biti vreden pomoci in ne bo smel
zahtevati vec, kot tisti trenutek potrebuje za golo prezivetje. Tedaj stopijo v ospredje
znacilnosti neokonzervativnega pogleda, ki so zavezanost k brzdanju rasti vladnih programov
na podrocju socialnega varstva. Cilj drzave je racionalnejSa poraba javnega denarja in
zmanjSevanje stroSkov za socialno varstvo. V skrbi za blaginjo prebivalstva se veca vloga
skupnosti in neformalnih virov, kot so druzina, prostovoljci, socialna omrezja in Cetrti vir -
neplacano skrbstveno delo. Vidno mesto zasedejo strukture mediacije med drzavo in
drzavljani: soseske, prostovoljske organizacije kot viri blaginje. Drzava se zanaSa na stroko
(CSD), da bo avtonomno postavila kriterije storitev in poskrbela za nadzorovano porabo
javnih sredstev. Uveljavijo se pristopi, ki temeljijo na ugotavljanju potreb, na zahtevah po
delovnih navadah, spodbujanju odgovornosti druzine pri skrbi za odvisne ¢lane druzbe in na
prenosu pooblastil s centraliziranih inStitucij oblasti na lokalne oblasti (DuBois in Krogsrud
Miley 2005: 258).

V duhu casa, kot smo ga ugotavljali z analizo dveh Nacionalnih programov socialnega vasrtva
v zadnjem desetletju, se v Sloveniji ukvarjamo z vzpostavljanjem novega stebra zavarovanja
— zavarovanja za dolgotrajno oskrbo. V zadnjih desetletjih se je namre¢ na podrocju
socialnega in zdravstvenega varstva, na podro¢ju organiziranja socialne varnosti razvila tema
dolgotrajne oskrbe, ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno, organizirano pomoc¢ in podporo drugih
ljudi.

Organizacija oskrbe ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, je bila tradicionalno deljena med
razli¢ne sektorje socialne drzave. Ena izmed bistvenih ovir za celovito in u¢inkovito oskrbo je
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bila, da sta bili ponudbi zdravstvenega in socialnega varstvo lo¢eni, z vzpostavljanjem novega
stebra socialne varnosti in nove mreZze storitev obstaja moznost ustvariti posebno polje
dolgotrajne oskrbe, ki bo integrirano, kjer ne bo ve¢ vec¢inoma nesmiselne delitve na
zdravstvene in socialne storitve, ki bo omogocalo sinergije razli¢nih strok v skupne strategije
pomoci in solidarnosti.

Poleg $ir§ih druzbenih vzrokov in povodov, kot so spremenjena demografska razmerja
pomoci, drugacne kulture neformalne pomoci in napredka medicine, so se v zadnjih
desetletjih spremenili temeljni obrazci zagotavljanja pomoci. V drugi polovici 20. stoletja smo
namrec prica procesu dezinstitucionalizacije. Deinstitucionalizacija predvideva zapiranje
velikih ustanov - institucij za reveze, onemogle, nore in bolne, kot enega najmocnejsih
socialnih korektivov zadnjih stoletij in njihovo prestrukturiranje v drugacne, skupnostne
sluzbe. Zacel se je po drugi svetovni vojni, ko so bili razkriti uni¢ijo¢i u¢inki zatiranja ljudi v
zavodskih okoljih in je socialna drzava omogocila drugacne nacine reSevanja socialnih stisk
ljudi. Deinstitucionalizacija kot paradigma prinasa tudi spremembo vrednot, ki temeljijo na
posameznikovi pravici do Zivljenja v skupnosti, pravici do samo opredelitve in odlo¢anja v
svojem zivljenju, sodelujejo v glavnih tokovih dogajanja v druzbi tudi, ¢e so bolni, slabotni ali
celo manj prisebni.

Organizacija oskrbe je v tradicionalnem sistemu izrazito binarna. To pomeni, da ima
uporabnik v nacelu le dve moznosti: ali da sam (skupaj svojimi bliznjimi) poskrbi zase ali pa
da vstopi v institucionalni sistem oskrbe, se pravi, prejme storitve, ki jih zagotovi drzava.
Loc¢nica med institucionalno oskrbo in oskrbo v domacem okolju je v tradicionalnem sistemu
oskrbe zelo trdna in neizprosna. Namrec, da si javne sluzbe zagotovijo pooblastilo, da nekoga
namestijo v ustanovo, morajo biti iz¢rpane druge moznosti. To pogosto pomeni dobesedno
1z€rpanje posameznikovih virov, njegovih neformalnih pomoc¢nikov, da pride do stopnje, ko
je institucionalni poseg upravic¢en. Tako smo v sistemu, kjer ni zveznosti oskrbe pri¢a drami
institucionalizacije, ko je potrebna zaostritev razmer do dramati¢nih razseznosti in uprizoritev
potrebe po pomoci drugega.

Nacini izvajanja in nacrtovanja oskrbe v tradicionalnem sistemu temeljijo na standardnih
storitvah. Uporabniki dobijo paket storitev, ki je vnaprej sestavljen, ki odgovarja nekim
povprecnim potrebam za njegovo kategorijo stiske. V takem sistemu je uporabnik pasivni
prejemniki storitev in se mora na nac¢in Prokrustove postelje prilagajati storitvam, ki jih
prejema. V starem sistemu so storitve, ki jih uporabnik prejme omejene z obstojeco ponudbo,
vcasih pa so prisiljeni prejemati tudi take, ki jih pravzaprav ne potrebujejo (npr. ¢lovek, ki si
zmore sam kuhati, v domu dobi kosilo, ki mu morda ni vsec).

Zahteve po zagotovljeni dolgotrajni oskrbi so se oblikovale na podlagi drzavljanske pobude in
politi¢nega pritiska uporabnikov, svojcev in tudi sploSne javnosti, ki menijo, da je names¢anje
ljudi v institucije krivicno, neu¢inkovito in neustrezno, jih degradira in izvzame iz obCestva
soljudi. Zagotavljanje dolgotrajne oskrbe prinasa spremembe v organiziranju oblik
spremljenja in pomoci za zivljenje v skupnosti. Doslej so posamezniku v tem pomagali
predvsem sorodniki in druzinski ¢lani. Formalna pomoc¢ institucionalnega varstva je bila
dostopna Sele, ko so neformalne oblike solidarnosti odpovedale.

Nov nacin oskrbe naj bi delitev med neformalno pomoc¢jo oziroma pomocjo na domu in

institucionalno oskrbo presegla s kontinuiteto oskrbe, s podpiranjem neformalnih oblik,
preden se iz¢rpajo in z omogocanjem, da ostane posameznik v svojem izvornem okolju. Nuja
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novega sistema je, da podpre neformalne pomoc¢nike, ki so zdaj ali preobremenjeni ali
izklju€eni iz organizirane pomoci (npr. v institucijah). Hkrati s tem pa je potrebno

vzpostavljati povezave tako uporabnika s skupnostjo (in tako krepiti njegov socialni kapital)

kot pogosto osamljene neformalne pomoc¢nike. V kompleksnih situacijah, ko je potrebno
oblikovati posamezniku prilagojene storitve, se je pokazala pomanjkljivost standardnih

odgovorov na posameznikovo stisko. Zato se je vzporedno z dezinstitucionalizacijo in hkrati

kot njena posledica, razvijala nova strokovna praksa. V sredis¢e in izhodi$¢e organiziranja
oskrbe je postavila posameznika in raziskala uporabnost neposrednega financiranja osebnih

paketov oskrbe.

Vzpostavljanje storitev dolgotrajne oskrba v Sloveniji prinasa spremenjeno paradigmo v

zagotavljanju socialne varnosti. Ta se kaze v preseganju starih obrazcev organiziranja oskrbe,

v spremenjenem pristopu k ¢loveski stiski, v spremenjenem statusu uporabnikov in namenu

zagotavljanja socialno vasrtvenih storitev. Ustvarja tudi nove obrazce solidarnosti, pomoc¢i in

strokovnosti. Nova paradigma temelji na storitvah po meri, na storitvah, ki si jih uporabnik
izbere in zeli, ki neposredno odgovarjajo njegovim potrebam. Individualiziran sistem, kjer

ima uporabnik pogodbeno moc ali sredstva za pla¢evanje storitev, nabor storitev predvidoma
bolj doloca povprasevanje uporabnikov, Se vec, ¢e so sami nacrtovalci svojih odgovorov in jih

tudi placujejo prejmejo natancno to, kar potrebujejo. Individualizacija oskrbe in placevanje

individualnih paketov poveca transparentnost in u¢inkovitost porabe.

Tabela 3: Novosti dolgotrajne oskrbe

Stara paradigma Nova paradigma
Organizacija ponudbe | Loceno zdravstveno in | Posebno polje dolgotrajne
socialno varstvo oskrbe
Upravicenost Status in diagnoza Potrebe

Koli¢ina sredstev

Glede na zaposlitev in
visino dohodkov

Glede na potrebne storitve

Placilo Posredno — prejmejo Neposredno — prejmejo
izvajalci storitev uporabniki

Razmerje do Odvisnost Neodvisnost

pomocnikov/ Pokroviteljstvo Partnerstvo

strokovnjakov

Polozaj uporabnika Locenost Sodelovanje v skupnosti
Razvrednotene vloge Cenjene vloge

Organizacija oskrbe Drama Kontinuiteta oskrbe
institucionalizacija

Metode nacrtovanja in
izvajanja oskrbe

Standardne storitve
Pasivni prejemniki

Storitve po meri
Uporabnikova izbira in zelja

Znanje Strokovno Uporabnisko
Aksiomati¢no Izkustveno
Neformalni pomoc¢niki | Preobremenjeni ali Podpora

izklju€eni

Povezave s skupnostjo
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Podoba uporabnika Nemoc¢, odvisnost Produktivni potro$nik

Prejete storitve Glede na ponudbo, Glede na povprasevanje
Vc¢asih tudi nepotrebne | uporabnikov

Prejmejo natan¢no to kar
potrebujejo

Finance Nejasne Transparentne

Bistveni premik na epistemoloski ravni, pa tudi na ravni ugotavljanja upravicenosti do dajatev
in storitev je v dejstvu, da upravicenost v nasprotju z ustaljenimi obrazci ni ve¢ utemeljena na
posameznikovem statusu (ali je bil zaposlen) in diagnozi (bolezen, invalidnost). Upravicenost
je utemeljena na posameznikovi opredelitvi svoje Zivljenjske situacije in spremembabh, ki jih
za njeno izboljSanje Zeli uvesti. Zapise jih v cilje in skoznje se ugotavlja oblike pomoci,
podpore, ter obseg sredstev za njihovo uresni¢evanje. Obseg sredstev in storitev v okviru
neposrednega financiranja dolgotrajne oskrbe, ne dolo¢ata posameznikova prejSnja zaposlitev
in viSina dohodkov, temvec v ciljih zapisane spremembe in za njihovo uresnicitev potrebna
podpora, ki dopolnjuje njegove lastne razpolozljive vire in druge resurse. Dolgotrajna oskrba
kot sistem v vecini izvedb uvaja moznost neposrednega placila storitev uporabnikom.
Neposredno prejemanje sredstev spremeni razmerja uporabnika do pomocnikov in
strokovnjakov in povecuje njegovo neodvisnost. Ker razpolaga s sredstvi za storitve, najema
delovno silo in s tem prevzema vrednoteno druzbeno vlogo delodajalca.

Paradigmatski premik, ki smo mu prica lahko opiSemo s serijo premikov:

Status — Potrebe
Medicinski model — Socialni
Institucije — Skupnost
Standardne storitve — Po meri

Predmet — Subjekt oskrbe
Terapevtsko — Organizacijsko
Skrbniska vloga — Zagovorniska
Cona — Pressing
Ponavljanje — Inovacije
Segmentacija — Zveznost
Normativno, omejevalno — Refleksivno dodeljevanje
Razdeljevanje sredstev - Aktiviranje virov

Ti premiki oznacujejo paradigmo, ki je v svoji osnovi produktivna, ki ne le uposSteva kontekst
osebe, je ne reducira na telo, ustvari bolj ustrezne odgovore, temvec tudi preobrazi nekatere
osnovne predpostavke strokovnega dela. Ce je socialno, deloma tudi zdravstveno delo,
determinirala delitev med ugotavljanjem (diagnosticiranjem) upravic¢enosti do storitev in
dajatev in med terapevtsko funkcijo delovanja eksperta kot nosilca apriornega in
ekskluzivnega znanja, ¢e smo bili strokovnjaki ujeti med razdeljevanje sredstev, ki je bilo
ponavadi omejevalno, vsekakor pa normativno, in dolZznostjo zagotoviti vecjo kvaliteto
zivljenja, nam nova paradigma omogoca, da temu pristopimo, ne kot terapevti, temvec kot
organizatorji, ki imajo nalogo tudi aktivirati sredstva in jih dodeljevati, ne na podlagi norme,
temvec na podlagi njihovega uc¢inka z moznostjo popravljanja in spreminjanja koli¢ine
dodeljenih sredstev glede na posameznikove okolis¢ine.
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Za uveljavitev novih sistemov oskrbe in nove paradigme pomoci in podpore obstaja veliko
ovir. Zbrali bi jih lahko v nekaj sklopov. Potrebna so dodatna sredstva, vendar politike
omejevanja javne porabe temu niso naklonjene. Da bi lahko ljudje ziveli izven institucij,
samostojno v skupnosti je gotovo potrebna boljsa stanovanjska oskrba in vecje Stevilo
skupnostnih oblik oskrbe. Glede na to, da mnogi izmed upravicenscev dostopa do dolgotrajne
oskrbe nimajo lastnih virov za kakovostno zivljenje, obstaja nevarnost, da jim bo revscina
preprecila dostop do potrebnih storitev za zivljenje v skupnosti.

Naslednji sklop ovir najdemo v nevarnosti, da bi stremljenje k u¢inkovitem upravljanju
usmerilo organizacijo dolgotrajne oskrbe v pretirano birokratizacijo postopkov,
standardizacijo storitev in posledi¢no v masifikacijo uporabnikov. Zlasti slednje lahko
povzro¢i manjsi obseg vpliva uporabnika nad procesom nacrtovanja, vzpostavljanja in
izvedbe storitev dolgotrajne oskrbe.

Vpliv in moc¢, ki ju posamezniki zadrzijo nad svojim zivljenjem in pri oblikovanju in
prejemanju socialno vasrtvenih storitev dolgotrajne oskrbe, povzro¢i nova razmerja moci v
sistemu socialnega varstva. Spremenjeno razmerje vpliva med posameznikom in sistemom
socialnega varstva, zbuja v Stevilnih strokovnih okoljih nezaupanje in odpor. Nosilcem moci
namrec ni v interesu, da bi funkcije in mo¢ odlo¢anja prenasali na druge. Tak$no
prerazporejanje vpliva spodbuja podobne procese tudi v drugih okoljih na podrocju socialnega
varstva in precej verjetno je, da bodo tisti, ki Ze imajo koristi, temu nenaklonjeni.

Ena od nevarnosti krepitve formalnih oblik pomoci je tudi razkroj in spodkopavanje
neformalne pomoci. Placani prijatelji seveda omogocijo ljudem opravljanje nekaterih
druzbenih in druzabnih funkcij, vendar v osnovi spodjeda osnovne aksiome o prijateljstvu v
nasi civilizaciji. Formalni naCini zaradi tega, pa tudi zaradi organizacijskih, postopkovnih in
drugih momentov lahko tudi omejijo ali izklju¢ijo neformalne pomocnike.

Nadalje, so za vzpostavitev novega sistema in paradigme kazejo potrebe po novih
organizacijskih strukturah in metodah. Potrebno je vloziti dodaten napor in razvijati nove
metode ter dopolnjevati obstojece.

Pomembna ovira pri uveljavljanju dolgotrajne oskrbe je tudi skrbniska strokovna kultura,
nacin dojemanja vloge strokovnjakov, ki temelji na fevdalnem odnosu skrbnistva, je
pokroviteljski in prevzema odgovornost za uporabnika v celoti. Empiri¢no dejstvo je, da se ob
uvajanju sheme, ki individualizira storitve, Se bolj pa ko uvaja neposredno placevanje storitev,
pojavi obcutek ogrozenost strokovnjakov, verjetno bojazen pred izguba moci, ki jo
strokovnjaki imajo v zivljenju uporabnikov. Pokroviteljstvo botruje nezaupanju uporabnikom,
da bodo sredstva pravilno in ustrezno uporabili in nacrtovali realne cilje. Ovira je tudi
dojemanje organizacije storitev po podrocjih, ko se sluzbe odzovejo le, ¢e uporabnik vstopi na
podrocje, ki ga pokrivajo. Tak nacin sluzbam ne omogoca ustrezne proznosti in odzivnosti na
posameznikove okolis¢ine.

Med ovirami za uveljavljanje proznih in spremenljivih nacinov podpore je tudi usmerjenosti
sluzb zdravstvenega in socialnega varstva v formalizacijo postopkov, statusov in tudi
odgovorov. Kolikor je formalizacija potrebna, saj gre za vstopanje v formalne odnose pomoci
in je lahko tudi za uporabnika produktivna, saj mu lahko omogoci statusno napredovanje, pa
lahko ovira nestandardne in ustvarjalne resitve.
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Ce povzamemo, bi lahko ugotovili, da se koncepo potreb in kvaliteta Zivljenja v socialnem
varstvu prepletata, s spreminjanjem druzbeno ekonomskega ustroja sveta, ga hkrati tudi
zrcalita. Ce smo v zadetku novega tiso¢letja Ze verjeli, da bodo uporabniska gibanja in razvoj
demokracije prinesli nove pristope k oblikovanju ukrepov za kvaliteto zivljenja prebivalstva,
se je zgodilo, da drzava povecuje svojo regulatorno funkcijo in se hkrati umika iz svoje
skrbstvene vloge, ne zato, ker ta ne bi bila ve¢ potrebna. Umika se zato, ker je to ceneje.
Ironi¢no je spoznanje, da so tako ukrepe v socialnem varstvu, kot tudi odlo¢itve o umiku
drzave iz skrbetvene vloge, sprejemali ljudje, ki nimajo osebne izkusnje s prejemanjem
storitev v socialnem varstvu. Zato ne vedo, kako doseci u¢inkovitost socialno varstvenih
ukrepov, enako tudi ne vedo, kaj prinasa njihova odlo¢itev o umiku drzave iz skrbstvene
vloge, za ljudi, ki v vsakodnevnem zivljenju ukinjene programe in storitve ter ukrepe
potrebujejo.

Za prepoznavanje pojava druzbene / socialne blaginje in doseganje kakovostne ravni zivljenja
posameznikov, obstoj potreb sam po sebi zatorej ni kljucen. Obstoj potreb je zlasti posledica
nacina organiziranosti druzbe in delovanja skupnosti. Vec¢ kot je v njih ovir, ki preprecujejo
prebivalcem organizirati svoje Zivljenje in izboljSevati kakovost svojega Zivljenja, vecji bo
obseg intervencij, ki jih bo skupnost morala izvesti za odpravljanje posledic. Zato je prvo
kljucno vprasanje, katere ovire preprecujejo ljudem organiziranje kakovostnega zivljenja v
skupnosti? To vprasanje ne zadeva sistem socialnega varstva le v manjs$i meri in veliko bolj
celoten druzbeni ustroj, od lokalne skupnosti do drzavne ravni.

Naslednje vpraSanje raziskuje, kdo definira potrebe posameznikov v socialnem varstvu in kaj
se z zbranimi ugotovitvami zgodi. Ali ugotovljenim potrebam po oblikah pomoc¢i, kot jih
prepoznajo zase posamezniki, sledijo ukrepi, ki omogoc¢ajo nvzpostavljanje ustreznih
odgovorov. Za ustvarjanje pogojev za izboljSevanje kakovosti zivljenja posameznikov in
skupin je torej odlocilno, kdo ima besedo pri ugotavljanju potrebnih ukrepov. Definicija
kakovosti zivljenja namrec ni statiCen pojem, ki ga brez sodelovanja posameznika, in izven
njegove resnicnosti, ugotavljajo in merijo strokovnjaki, znanstveniki in analitiki. Ugotovitve
iz posameznikovih ocen po oblikah podpore in pomoci za organiziranje Zivljenja, prinesejo
nabore ukrepov, pristopov, vrednot, s katerimi posameznik deluje na svojo zivljenjsko
situacijo, jo izboljSuje ter spreminja. Kvaliteta Zivljenja je aspiracija ali stremljenje, ki jo
posamezniki oblikujejo v svojih zivljenjskih ciljih. V¢asih k njenemu uresni¢evanju
potrebujejo pomo¢ in podporo drzave, v obliki socialno vasrtvenih storitev, dajatev in
ukrepov. Zivljenjski cilji so pripomoéek, s katerim je mozno ugotavljati oblike pomo¢i.

V opisu znacilnosti dolgotrajne oskrbe smo predstavili tudi ovire za uveljavjtev takSnega
opristopa pri zagotavljanju pomoci prebivalcem za zivljenje v skupnosti. Iz opisanih primerov
vidimo, da v prvi vrsti klju¢ do kakovostnega Zivljenja ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno
oskrbo, ni v ocenjevanju njihovih potreb, temve¢ v odstranjevanju ovir, ki jim dostop do
stoditev dolgotrajne oskrbe preprecujejo. Pri vzpostavljanju storitev dolgotrajne oskrbe smo
prepoznali naslednje ovire: omejujoca politika, ki ne zagotovi dodatnih sredstev, pomanjkanje
stanovanj, rev§¢ina uporabnikov, odsotnost ustreznih skupnostnih oblik oskrbe; nevarnost
birokratizacije postopkov, masifikacije dolgotrajne oskrbe in izguba vpliva uporabnikov;
pomanjkljive metode dela pri vzpostavljanju dolgotrajne oskrbe; skrbniska strokovna kultura,
pokroviteljstvo in nezaupanje uporabnikom; formalizacija postopkov preprecuje izvirne
nestandardne odgovore.

To so torej izzivi, s katerimi se je potrebno spoprijeti, da bodo strokovni delavci lahko s
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posameznikom sodelovati v zaveznistvu, ki mu omogoca vpliv nad opredelitvijo zivljenjske
situacije in Zelenih sprememb za boljSe Zivljenje. Na osnovi postavljenih zivljenjskih ciljev,
bo posameznik s svojim strokovnim delavcem ugotavljal, katere oblike podpore naj bodo
zagotovljene, da bo lahko organiziral svoje zivljenje v skupnosti.

Kljuéni podatki za nacrtovanje ukrepov, storitev in programov zato niso potrebe prebivalstva,
temvecC so to najprej ovire, ki preprecujejo posameznikom organizirati kakovostno zivljenje v
skupnosti in oblike pomoci in podpore, ki jih potrebuje za sledenje svojim ciljem, za
izboljSevanje kakovosti zivljenja. Naslednji kljucni vir podatkov je posameznik in njegova
predstava o tem, kako naj poteka oblikovanje podpore v obliki socialno varstvenih storitev.
Zato morajo strokovne delavce pri njihovem delu usmerjati cilji, ki si jih v zivljenju postavijo
ljudje sami. TakSen pristop usmeri pogled v perspektivo, v boljsi jutri.

Podatki, zbrani v pristopu, ki je usmerjen k posamezniku in njegovemu boljSemu jutri, bodo
prinesli smernice, predlogove, mnenja in ocene. Zavzetim snovalcem ukrepov in zakonodaje
bodo nepogresljiv vir informacij za pripravo zakonov, ukrepov, storitev in programov.

5.2. NAMESTO HOSPITALIZACIJE IN INSTITUCIONALIZACIJE

5.2.1. Bivati v skupnosti
5.2.1.1. Ne Zelijo v institucije, izogibajo

V Sloveniji je bilo konec leta 2007 ve€ kot sto ustanov namestitve dolgotrajnega tipa. Od tega
je v 78 domovih in posebnih zavodih na 89 lokacijah kar 16.600 ljudi. V 47 javnih domovih
za starejSe je 12.318 mest, v 18 zasebnih domovih za starejSe 1.974 mest in v 5 posebnih in 8
kombiniranih zavodih za odrasle je 2.368 mest (http://www.ssz-slo.si/slo/main.asp). V 30
samostojnih varstveno-delovnih centrih in v 21 enotah varstveno-delovnih centrov v sestavi
drugih zavodov ter v 19 varstveno-delovnih centrih s koncesijo je bivalo 2.587 oskrbovancev
(http://www stat.si/tema_demografsko socialna.asp).V njih Zivi priblizno tretjina ocene vseh
ljudi, ki v Sloveniji potrebuje dolgotrajno oskrbo(Ocena se giblje od 40.000 do 45.000; Flaker
in sodelavci 2004; Predlog zakona o dolgotrajni oskrbi 2006). Za ljudi, ki dozivljajo
dolgotrajno stisko je odhod v zavod ali bolniSnico skorajda neizogibno dejstvo, stvarnost, v
kateri zivijo, €e ni stvarnost pa zelo stvarna groznja.

»Neizogibnost« ustanov ima svojo disciplinsko funkcijo: Da ne bi bila vec v bolnici, bom
resno hodila na kontrole in ubogala svojega psihiatra. Redno jemljem minimalna zdravila.
Disciplinsko delovanje ustanov temelji na drugem dejstvu, namrec, da si ljudje ne Zelijo
zivljenja v instituciji, radi bi se ga izognili: Da ne bi sla vec v bolnisnico veliko naredim sama.
Ko npr. stare ljudi vprasamo ali si Zelijo v dom, ponavadi odgovorijo, da najraje ne. Nekateri,
ki so bili na obiskih v domovih, se ne bojijo odhoda v dom. Druge je sram, da bi tam pristali.
Svoja stara leta bi najraje preziveli v svojem stanovanju ali hi§i. Domovi za stare se jim zdijo
ustrezna reSitev za ljudi, ki nimajo svojcev, da bi jim pomagali pri vsakdanjih opravilih, ki jih
ne zmorejo ve€ sami. Vecinoma so mnenja, da je primeren ¢as za odhod v dom takrat, ko
¢lovek ne zmore ve¢ sam skrbeti za sebe. O odhodu v dom razmisljajo zato, ker ne Zelijo biti
v breme svojcem, otrokom ali znancem in ker se pocutijo osamljene (Flaker, Grebenc 2005).

Ljudje, ki jim grozi institucionalizacija, si v prvi vrsti zelijo ziveti navadno zivljenje, ni¢
posebnega, da bi ¢imbolj mirno in vsakdanje ziveli: Prej mi je bilo najbolj pomembno, da sem
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Sel zvecer ven, da sem se lepo imel, da sem zural , sedaj pa bi mi najve¢ pomenila ena redna
sluzba, zaposlitev, ce bo sploh mozno, pa da bi imel eno urejeno Zivljenje in kaksno resno
punco. Karkoli se mi bo dogajalo v prihodnosti bo bolje, samo da ne bom vec tu v bolnici. Za
tiste, ki zivijo v ustanovah, Zivljenje izven ustanov pomeni predvsem zasebnost, da jih nihce
ne nadzira in se ne vmesava v njihovo zivljenje: Doma se dobro pocutim. Nobeden me ne
kontrolira. Se dobro razumem s starsi, véasih se tudi sprickamo, potem se tudi pobotamo.
Doma si tudi kavo skuham, kadar si Zelim. Podobno velja tudi, ko ¢lovek zivi v stanovanjski
skupini: Zelim zazZiveti samostojno. Tukaj spominja na dijaski dom, kot hisa brez vrat in to mi
ne ustreza, po eni strani me obremenjuje. Zelim si vec zasebnosti, vec izbire pri tem s kom se
druzim in s kom ne. Poleg zasebnosti in moznosti odlo¢anja, Ziveti v skupnosti pomeni biti
med drugimi ljudmi, imeti moznost se z njimi povezovati, pa biti tudi sam, biti zraven ljudi, ki
ti nekaj pomenijo: »Zelim si Ziveti samostojno v Siski, ker sem blizu starsev, da bi se lahko
obiskovali. Ali kot pravi dolgoletna stanovalka zavoda: Rada bi Zivela blizje mame in hcerke.
Ce bi zivela v Ljubljani bi se lahko z mamo videla vsak dan. In héerka hodi v §olo v Ljubljano.
Lahko jo pocakam pred Solo in skupaj kam greva. Rada bi Sla kdaj z njo v kino, hodit v hribe
ali kaj podobnega. To sigurno vpliva na ¢loveka, ce je blizje ljudem, ki jih ima rad. Ce bi bila
blizje héerki in mami bi se malo custveno razmigala. Bolj zadovoljno bi se pocutila v
Zivljenju.

Ljudje, ki jim grozi odhod v ustanovo ali ki ze tam bivajo si zelijo navadnih, osnovnih reci.
Zelijo si zasebnosti, da bi odlo¢ali o majhni re¢eh v svojem Zivljenju, Zelijo si, da bi bili blizu
ljudi, ki so jim blizu, ki jim nekaj pomenijo, da bi skupaj z njimi nekaj poceli. Te navadne,
skoraj pritli¢ne zelje, se pod groznjo institucionalizacije izrazijo kot nekaj velikega.

5.2.1.2. Dolgotrajni prebivalci zavodov

Ljudje, ki ze Zivijo v zavodih izrazijo zeljo, da bi ziveli zunaj, toliko bolj jasno in neposredno:
Rad bi Sel ven iz Hrastovca. Bilo kam, samo, da grem nekam, da mi ni treba vec gledat ljudi
tu. Ce nekateri hoGejo predvsem ven, pa drugi vedo, kam bi radi §li in kaj bi radi poceli: Rad
bi sel ¢im prej zivet v Ljubljano. V Ljubljani bi lahko sam kuhal kosilo, vecerjo, to bi jaz rad
in rad bi Sel ¢im prej v Ljubljano... tukaj so tecni. Ziveti izven ustanove si Zelijo, ker si Zelijo
biti neodvisni in samostojni, zZiveti zivljenje, ki ni vezano na institucionalna pravila in
zapovedi. Zelijo si vsakdanjih, civilnih dejavnosti: Rad bi Sel na koncert tako kot véasih...
Zelijo si Zivljenja, ki omogo¢a svobodo: Vir radosti je misel na to, da bom enkrat na svobodi.
Zelijo si imeti druzbo, ki je v zavodu nimajo: ¥ Ljubljani si zZelim, da bi hodila v disko, da bi
hodila v mesto in se druZila s prijatelji in prijateljicami. Zelijo si stika z ljudmi, ki ne
pripadajo ustanovi: Vesel sem, da se lahko pogovarjam s tabo. Vcasih bi se rad ve¢
pogovarjal, pa se nimam s kom. Zivljenje v zavodu, je Zivljenje v mnozici, a kljub temu
precej samotno. Po eni strani ga obvlada rezim pravil, po drugi pa konflikti med sostanovalci:
Ne kregam se rada in sovrazim, ko se kje prepirajo. A sedaj tukaj v Zibercih je brez prepirov,
mi je pa véasih dolgcas. In sedaj se vec ne jezim in se ne spus¢am v prepire. Ce mi je hudo pa
se zjocem in mi je potem dobro. Razlika med Zivljenjem v ustanovi in med navadnim
zivljenjem, je tudi razlika v vzdu§ju, moznosti prisvajanja in dozivljanja Custev.

Tudi ko je odpust kazen, je lahko v bistvu nagrada: Stanovalca, ki mu skrbnik ni placeval
racunov za bivanje v domu Ze tri leta, so zaradi tega disciplinsko odpustili iz doma. Ceprav je
imel tezave z gibanjem in uporabljal invalidski vozicek in potreboval intenzivno oskrbo,
Ceprav je vedel, da za njegovo hiso nihce ne skrbi, Ze odkar je v domu, je ob novici, da bo
odsel zZivet domov, zasijal od srece in upanja, da bo spet lahko Zivel v svojem domacem
okolju. Dom je zapustil z velikim navdusenjem. Pravilo je, da se jim zelje, ki so jih glede
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bivanja v skupnosti imeli, ponavadi, ko se preselijo, uresnicijo: Zdaj lahko sam odlocam o
svojem zivljenju, boljse kot da drugi odlocajo namesto mene. Ko bivsi stanovalci izkusijo
bivanje na prostosti, si ne zelijo vrniti v zavod, nasprotno skrbi jih, da bi se to utegnilo
zgoditi: Strah me je, da bi se moral vrniti v Hrastovec, kjer po izkusnjah ni prevec roznato.
Franc Vovk, pesnik in eden izmed prvih stanovalcev, ki so se pred 16 leti preselili iz Zavoda
Hrastovec, in Se danes zivi v stanovanjski skupini druStva Altra, pravi: Rajsi vidim, da zapelje
kamion poln peska cezme, kot da grem nazaj v Hrastovec!

Tuje raziskave o kakovosti zivljenja bivsih varovancev institucij kazejo, da ¢eprav s kvaliteto
svojega zivljenja po odpustu ljudje Se zdaleC niso zadovoljni, si nih¢e ne Zeli nazaj v
institucijo (Barham, Hayward 1991; Estroff 1981).

5.2.1.3.  Zivijo doma

Ljudje, ki Zivijo doma, so ve¢inoma z Zivljenjem v doma¢em okolju zadovoljni. Clovek z
demenco npr. pravi: Sem zadovoljen. Vse je dobro. Doma imam lepo, vse urejeno. Ne
razmisljam o domu. Zadovoljstvo omogoca in krepi podpora in pomoc bliznjih in poklicnih
oskrbovalcev: Necakova Zena pride, ne vem, a vsak drugi dan ali dvakrat na teden in je pri
meni tri ure. Mudi se ji. Hodi v sluzbo. Prijateljica pride dvakrat v tednu dopoldan, véasih se
oglasi popoldan. Ja, kolikor ima casa. Patronazna sestra pride trikrat na teden in je pri meni
po pol ure. Kosilo dobim iz doma vsak dan. Zadovoljna sem. Necak bi lahko prisel veckrat.
Pravi, da nima casa. Sta rekla, da bi naj sla zZivet k njim. Navajena sem biti sama, tam ni
miru. So otroci. Tam ne bi bilo dobro. Tudi ¢e zadovoljstvo ni povsem idili¢no in brez
konfliktov, ga omogoca neka osnovna gotovost, da podpora, ki jo nekdo rabi, deluje.

Nekateri so odlo¢no proti odhodu v dom, se o tem ne Zelijo niti pogovarjati: Raje umrem, kot
da bi morala iti v dom! Predvsem jim ni vSe¢ kolektivno zivljenje in zavodsko vzdusje,
dejstvo, da so stari ljudje v domu loc¢eni od drugih generacij, kar Se bolj poudarja teme
starosti: Ne, nisem za tak kolektiv preve¢ navdusena, a veste, ce je vse okrog vas staro, je Se
hujse, samo jamranje poslusas, vsak ima bolecino. Imam rajsi mlade ljudi , se boljs pocutim ,
izvem kaj novega pri mladih , pri starih Ze vnaprej ves , kaj ti bo kdo povedal, ista lajna pri
starih. Totalne ustanove so monotematske, pogovori so vedno isti in se zvedejo bodisi na
pravila, hrano, bodisi na temo, za katero so bile ustanovljene (npr. bolezen, poslabsanje ipd.).

Pogosta taktika pri starih ljudeh, je, da oddajo proSnje za sprejem v dom in ¢akajo na prosto
mesto, dom si celo ogledajo, a ¢akajo. V dom nameravajo oditi, ko se ne bodo mogli vec¢
gibati in ko bodo potrebovali oskrbo druge osebe. Tukaj ne morem vec biti, saj komaj pridem
po stopnicah. Pa tudi druzbo potrebujem. Da bi imela koga, ki bi se pogovarjal z mano, da ne
bi bila tako sama. Snaha bi lahko veckrat pogledala k meni. Tako pa me je ponoci strah.
Negotovost v gibanju, osamljenost (v¢asih tudi obcutek zapostavljenosti), negotovost so
pogosti razlogi, ki vodijo v dom.

Nekateri poskusijo bivati v domu, a so z Zivljenjem v domu nezadovoljni in se vrnejo domov.
Razlogi so, da je prevec ljudi, slaba prehrana in tudi, da ljudje ne hodijo radi tja na obiske in
da se ljudje v domu pocutijo osamljeni: Sem Ze bila v domu. Dva dni prej kot tri tedne sem
odsla iz doma. Soba je bila prenatrpana, sem bila Se z eno gospo, ki je tudi imela vozicek,
hojico. Hrana je zanic, je nisem jedla, ni mi pasala. Nobenega obiska ni bilo. Takrat sem
lahko hodila, sem se sprehajala po hodnikih. Upravnica doma je bila zelo ljubezniva, mi je
rekla, ko sem $Sla, da ji je Zal, da mi ni mogla pomagati. Vsak, ki je prisel, se ni imel kam
usesti, pocutila sem se zapusceno, cele noci nisem spala, jogi je bil trd. Pa, da ne boste
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mislili, da sem razvajena, ni to, ni mi pasal.

A se zgodi, da se vrnejo potem spet nazaj v dom, saj doma ni dovolj podpore in pomoci:
Gospa je ze viozila prosnja za sprejem v dom in je bila ze nekaj mesecev v domu. Potem je
odsla domov in pred kratkim prosnjo za sprejem v dom ponovno vioZila. Pravi, da ne more
biti ve¢ sama, saj nima spomina, nima se kje kopati, vedno vecji problem so tudi stopnice.
Lahko tudi pade. Razpetost med Zeljo biti doma in biti na varnem je velika. Odhod v dom
pomeni, da se nujno odpovemo eni plati. Ostati doma lahko pomeni imeti oboje, a je v takih
primerih potrebno veliko neprenehnega truda in podpore drugih.

Vecina ljudi si zares ne Zeli iti v dom, ne ko so stari, ne ko potrebujejo posebno podporo.
Tisti, ki so preziveli en del zivljenja v domovih in zavodih, si zelijo vrniti. In tisti, ki se vrnejo
ne zelijo nazaj. Namestitev v zavod je ponavadi posledica zivljenjske nuje, in tudi ko si ljudje
»zelijo« v dom je to, ponavadi racionalizacija' teiste nuje. »Da je bolje v domu kot doma« ne
pomeni, da je v domu dobro, ampak da je doma slabo.?

5.2.2 Institucija — potreba drugih

Odhod v ustanovo je ponavadi pobuda drugih, ponavadi ljudi iz neposrednega okolja v
povezavi s strokovnjaki. Ko se pogovarjamo z ljudmi z demenco, praviloma pravijo, da so jim
odhod v dom svetovali razli¢ni ljudje: znanci, otroci, necaki, oskrbovalci in strokovnjaki.
Slednji (npr. socialni delavci) pri usmerjanju oseb z demenco v domove za stare upostevajo:
zdravstveno stanje osebe, razvitost demence, stopnjo samostojnosti, socialne okoliscine in
tudi Zelje oseb z demenco, da odidejo v domsko varstvo (N.B. ni naklju¢no, da zelje oseb z
demenco postavijo na zadnje mesto.). Postopek sprejema v socialnovarstveni zavod je
namre¢, kot ga dolo¢a Pravilnik o postopkih pri uveljavljanju pravice do institucionalnega
varstva (Ur. 1. RS, 38/2004) precej arbitraren. Kriterij za namestitev v ustanove je po Zakonu
o socialnem varstvu (Ur.l. RS, §t. 54/1992) definiran z nezmoZnostjo zivljenja izven
ustanove”, se pravi poskrbeti zase. Tako definiran kriterij je zelo ohlapen in omogo&a zelo
razli¢ne interpretacije, s tem pa veliko moc¢ diskrecije tistih, ki odlocajo. Hkrati pa gre za
izredno pomemben dogodek. Ce gre za namestitev v zavod, je taka odloitev usodna, tudi pri
namestitvi v bolniSnico, kjer je bivanje bistveno krajSe, tak dogodek lahko zaznamuje
zivljenjsko pot ¢loveka.

! Racionalizacijo primernosti in ustreznosti doma podpira tudi ideologija socialne pravi¢nosti, saj prav generacija
trenutnih uporabnikov domov za stare, $e vedno vidi domove kot dosezek napredka, socialne pravicnosti.
Domovi so nekaj, za kar so se borili. Zanje so domovi negacija hiralnic in domov za onemogle, so moderna,
industrijska utopija solidarnosti in skrbi za drugega.
? Institucionalno Zivljenje je dale¢ pod idealom, ki velja v dana$nji druzbi. Zelja Ziveti (in poslediéno
zadovoljstvo) v zavodu, izhaja iz nevzdrznih razmer doma. Te razmere so lahko slabe Ze v izhodi$¢u (revscina,
trpincenje), ali pa so posledica starosti, bolezni, tragi¢nih dogodkov in posledi¢nega drasti¢nega upada kakovosti
zivljenja. Med redkimi ljudmi, ki so si res zeleli v dom je na primer gospa, ki je svoje Zivijenje prezivela kot
varuska in gospodinjska pomocnica na domovih svojih delodajalcev. Ko se je upokojila, je sla v dom. Prvi¢ v
zzvljenju je bilo tako, da so ji drugi stregli. Zanjo je dom hotel in statusno napredovanje.

3 Ceprav j je na prvi pogled nezmoznost poskrbeti zase individualna, skorajda medicinska kategorija (npr.
bolezen, telesna oslabelost ali oviranost), gre za kategorijo predvsem socialnega znacaja. To sposobnost namre¢
najbolj dolocajo viri znotraj neformalne pomoci oziroma osebna socialna zmoznost angaziranja pomocnikov,
bodisi zaradi solidarnosti, bodisi ker si lahko nekdo to finan¢no privosc¢i. Merila, kako ugotoviti tako
nezmoznost, niso nikjer niti okvirno dolocena in je odlo€itev o upravic¢enosti namestitve v zavod skorajda
popolnoma v rokah strokovnjakov, ki o tem odloc¢ajo. Pri odlocitvi, ki je praviloma (in upravi¢eno) celostna, jih
usmerja ve¢ okolis¢in (npr. pomanjkanje alternativ, nepodjetnost pri iskanju alternativ, pritisk svojcev, v€asih pa,
preprosto receno, linija najmanjSega odpora). Zato je potrebno ta merila definirati tako, da bo namestitev v zavod
res posledica nezmoznosti drugacne resitve.
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5.2.2.1. Institucionalizacija kot druzbeno dejstvo

Ko govorijo o svojem zivljenju je za ljudi z dolgotrajno dusevno stisko hospitalizacija klju¢ni
dogodek v njihovi karieri*: Bil je mesec julij. Imela sem krizo. Odsla sem na zdravijenje v
bolnisnico Ljubljana Polje. Za ljudi, ki so doziveli hospitalizacijo, je imel ta dogodek nadvse
pomembno mesto: Vecja prelomnica je bila sigurno prva hospitalizacija leta 1988. Takrat
sem dozivel osebno tragedijo. Dejstvo pa je pretreslo vso druzino.. Poleg tega je spomin na
bolni$nico mucen in trpek: Bolnica je bila najtezja. Dobis 12,14,17 zdravil, pa ne mores
odpret ust. Z namestitvijo v ustanovo so povezane zamere: Zalosten sem bil, ko mi je umrla
mama. Jezen sem bil na policaja, ker me je odpeljal v zapor. Pa tudi na paznika sem bil jezen,
ker me je iz zapora pripeljal v Hrastovec. Jezen sem bil na socialno delavko, ki me je ponovno
pripeljala v Hrastovec. Vec€inoma je hospitalizacija moc¢na, neprijetna in grenka izkusnja.
Hkrati pa je hospitalizacija za ljudi z duSevno stisko tisto najbolj razpoznavno in usodno
znamenje, da je nekdo uporabnik psihiatrije. Clanica uporabniske skupine, ki je sicer v
postopku invalidskega upokojevanja na temelju psihiatricne diagnoze in ki ima tezave v
Zivljenje, ki so zelo podobne tezavam marsikaterega uporabnika psihiatricnih sluzb, v
pogovorih z drugimi uporabniki pogosto ne Steje kot resnicna uporabnica, saj Se ni bila
hospitalizirana. Hospitalizacija je za uporabnike psihiatrije skupna realna osnova, dogodek, ki
definira dominanten okvir skupne izkusnje.

Brez hospitalizacije je namre¢ diagnoza duSevne bolezni le hipoteza, domneva, izgovor ali
opravicilo. Brez tega, da je bil nekdo hospitaliziran, hipoteza dusevne bolezni nima materialne
podlage. Hospitalizacija ima objektifikacijski uc¢inek — ker je nekdo odsoten in ker se nahaja v
bolnignici, lahko ob&instvo sklepa in sodi, da je nekdo bolan.” Tako hospitalizacija brez
posebnega napora vsili interpretacijski okvir bolezni. Tezko je namreC za nekoga, ki je
bolnis$nici, reci karkoli drugega kot to, da je (dusevno) zbolel. Ko sem nekoc obiskal znanca,
zasvojenega s heroinom, mi je njegova sorodnica vsa obupana povedala, da so jo klicali iz
Polja, ¢es da ga imajo tam. Prinesti bi mu morala obleko, ker je ves moker, saj ga je policija
potegnila iz Ljubljanice. Bila je v stiski, ker je Ze stara in bolna in tega ne bi mogla narediti
sama. Ponudil sem se, da to opravim namesto nje. Novica je bila srhljiva, vendar pa ne toliko
presenetljiva. Saj sem vedel, da je znanec po nekajletni abstinenci spet zdrsnil v zasvojenost
ter da mu je se zlasti zadnje case to povzrocalo kup preglavic tako materialnih kot tudi
dusevnih. Vedel sem, da je nehal delati, da ga preganjajo upniki, da so se mu vsi napori, da bi
vzdrzeval stike z otrokom, sesuli v prah, skratka, da mu je slo vse krepko navzdol. Vendar pa
je novica, da se je nekdo poskusal ubiti, vedno srhljiva in presenetljiva v svojem
eksistencialnem sporocilu. V Polju pa me je cakala druga zgodba. Slo je namrec za to, da ga
je policija zalotila pri vlomu. Poskusal ji je pobegniti tako, da je skocil v Ljubljanico. Bilo je
zelo mrzlo in je s teavo plaval. Se vec tezav pa je imel, da bi splezal iz vode. Tako so
preganjalci postali reSevalci in ga spravili iz vode. Zaradi podhladitve so ga peljali na
Klinicni center, od tu pa zaradi njegove zasvojenosti v Polje. Ko nekdo slisi "potegnili iz
Ljubljanice' in 'Polje’, avtomati¢no naredi preskok in preuranjen sklep, da je nekdo poskusal
narediti samomor. Zamislimo si lahko tudi, da je pripovedovalcu bilo tezko in nelagodno o

* Tudi v raziskavah o zivljenju v skupnosti, kjer smo se namenoma izogibali pogovorom o Zivljenju v bolnignici
ali pri individualnem nacrtovanju, kjer je cilj zivljenje izven bolnic, je skoraj vedno naneslo na to, da smo se
pogovarjali tudi o dogodkih povezanimi z bolni$nico ali zavodom.

5 O tem prica anekdota, ki jo o svoji "hospitalizaciji" navaja kolegica. Ko je izvajala raziskavo (Zavirsek 1994b),
je namre¢ svojo nacrtovano odsotnost v Sali Studentom pojasnila, da bo naslednji teden »hospitalizirana«.
Studentke in $tudenti so potem zaskrbljeno sprasevali, ali ji je Ze bolje. Podobno se nam zgodi, da moramo bolj
povrsnim znancem, brz ko jim povemo, da smo se mudili v Polju, razlozimo, kaj smo tam delali — zdi se, da »za
vsak primer, da si ne bi kaj mislili«.
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tem porodati drugim. Ce bi namre¢ samo omenil dogodek — da je $el po znanca v Polje, bi
sogovornik (po podobni logiki) avtomati¢no pomislil, da je bil znanec v duSevni stiski
oziroma da je znorel. Po drugi strani pa je resni¢no pojasnilo lahko ravno tako
diskreditirajoce. Beseda »Polje« vzpostavi dominanten razlagalni okvir, ki ga je skorajda
nemogoce odpraviti.

Prvo hospitalizacijo lahko sicer razlagamo kot nakljucje, usodna postane le kot naknadna
razlaga po veckratnih ponovitvah. ® Osebi, ki je »pristala v bolnisnici, je, ne glede na to,
koliko se strinja z definicijo dogodkov, ki so se zgodili pred hospitalizacijo, ¢edalje bolj jasno,
da je hospitalizacija dejstvo v njenem Zivljenju, ki se mu bo v prihodnje le tezko izognila.
Hospitalizacija ima status druzbenega dejstva. Je dogodek, o katerem so lahko vsi udelezenci
soglasni, da se je zgodil, ne glede na razlike v mnenjih o tem, kako je do dogodka prislo, ali je
bil potreben, itn.”

Uporabniki sicer tudi govorijo o hospitalizacijo z besedami: "Sem zbolel" ipd., uporabijo
termin duSevne bolezni, da bi opisali, kaj se je zgodilo pred in po hospitalizaciji. Toda ta raba
besede bolezen je predvsem pogovorna. Z njo govornik provizori¢no oznaci situacijo, ki jo je
pac potrebno oznaciti, ne uporabi pa jo za pojasnjevanje situacije, saj izjavi ponavadi sledi
dodatno pojasnilo, za kaj je zares Slo, npr.: Bil sem lacen, nisem mogel vec delati... ali: Nisem
mogel spati... in Se mnogo drugih okolis¢in, ki so vodile k hospitalizaciji: Diagnoza:
epileptik, hiperaktiven s pogostimi izbruhi jeze. Po tem, ko sem bil v CMZ-ju (Center za
mentalno zdravje), imam izbruhe jeze vecje. Nafilali so me s tabletami, istocasno sem menjal
Se tablete za epilepsijo. Tablete so me pripeljale na CMZ in ne ocetova bolezen. Razlog
ponavadi ni samo eden temvec preplet razli¢nih dogodkov in okolis¢in.

Ena izmed lastnosti hospitalizacije, kot dogodka, je, da je hospitalizacija dogodek, ki
preseneca. Psihiater je dolocil da pridem sem v Hrastovec. Jaz sem debelo gledala, ko mi je
rekel, da grem v ta zavod. Nisem poznala razmer, ki so tu. Sem prisla z resilcem. Dostikrat se
namre¢ zgodi, da je napotnica Ze davno napisana, da so vse niti za sprejem napeljane,
dostikrat tudi vpric¢o hospitaliziranca, pa je ta vseeno avtenti¢no presenecen nad dogodkom
samim: Gospa srednjih let, ki je bila Ze veckrat hospitalizirana, se je znasla v dvoumni
situaciji. Psihiater, ki mu je zaradi njegove slave in avtoritete neizmerno zaupala, ji je dal
napotnico za v bolnisnico, sama pa v bolnisnico ni hotela. Na svoje presenecenje se je cez dva
dni znasla v bolnisnici. Mislila je, da gre k zobozdravniku. Hospitalizacija je namrec, razen ce
jo hospitaliziranec nacrtuje (npr. simulacije v vojski), zunaj osebnih zivljenjskih relevanc,
neusklajena s tistim, kar ¢lovek misli, da je njegova trenutna Zivljenjska pot, ne glede na to,
ali te relevance izhajajo iz fantasti¢nih blodenj ali pa so ¢isto navadne in se ticejo
gospodinjstva, sluzbene kariere ipd. V tem smislu je hospitalizacija druzbeni judo prijem,
podobna mu ni toliko v spretnosti in prefinjenosti prijema, kolikor v u¢inku — naenkrat izgubi
tla pod nogami.

8 Po enkratni hospitalizaciji je u¢inek hospitalizacije manj usoden, verjetno se ve¢inoma da izogniti temu, da bi
bila hospitalizacija pomemben smerokaz posameznikove kariere oz. Zivljenjepisa, ¢e ji ne sledijo Se druga in
tretja. Na to kazejo epidemioloski podatki (Flaker in sodelavci, 1995), saj se vsaj polovica hospitaliziranih v
dolocenem letu ne vrne v bolnis$nico v naslednjih petih letih. Predvidevamo lahko, da se ti izognejo ponovni
hospitalizaciji na ve¢ razli¢nih nacinov, predvsem pa, da hospitalizacija ostane zanje morebiti le neprijeten
spomin, nekaj kar je najbolje ¢im hitreje pozabiti in vsekakor ne omenjati drugim. V skupinski zavesti ostane kot
mucen, a naklju¢en dogodek — ziv¢ni zlom in ne dusevna bolezen.

7 Radikalno nasprotovanje dogodku, ko je ta Ze v teku, na na¢in Kavlja 22 samo potrjuje, potrebo po
hospitalizaciji. Ce se nekdo na vso mo¢ upira ali pa se povsem umakne v svoj svet, postane to znak dusevne
bolezni.
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Presenecenje pa je enostransko, saj bolj ko preseneti hospitaliziranca, bolj veca gotovost
tistega, ki hospitalizira. OkoliS¢ine hospitalizacije so ve€inoma raznorodne in raznovrstne,
prav ponovno sestavljanje gotovosti utegne biti tisto, cemur rabi dogodek hospitalizacije. To
je rdeca nit, ¢e Ze ne skupni imenovalec, vsaj tistih situacij vsakdanjega zivljenja, ki nam jih
predstavljajo sogovorniki s izkusnjo hospitalizacije. Hospitalizacijo lahko pospesi napovedan
obisk, ki ga pricakuje sostanovalka: s hospitalizacijo je resila dve negotovosti na en mah:
negotovost glede tega, ali bo dovolj prostora za bivanje obiska, in drugo negotovost, kako se
bo njen partner vedel, ko bodo sorodnice na obisku. Negotovost je lahko tudi izhodisce za
avtohospitalizacijo: Dobil sem namig: "Pojdi v Nemcijo. Tam bos srecal punco, cisto duso.
kompjutersko te bo vodila k sebi. Nasel jo bos v Haagu ali pa v Svici." V. Muenchnu stopim z
viaka. Na postaji se napijem, po en konjak. Zbrihtal sem se, ko se je tam Ze zapiralo. Sel sem
na policijo. Rekel sem jim, da sem bolan, da bi Sel v bolnisnico. Rekli so, naj grem s taksijem.
Dinarji, ki sem jih imel. niso bili dosti za taksi. Hocem it v bolnisnico. Nisem mogel nic - sem
zmeden, nisem vec vedel kam. Zgodba na govori o inscenaciji hospitalizacije, protagonistu se
na poti do pomembnega zivljenjskega dogodka (podobno kot junaku, ki potuje iz Moskve v
Petuske) zgodi hospitalizacija. Hospitalizacija v tem primeru, s svojo gotovostjo, ohrani
moznost, da je bil namig realen, nevtralizira negotovost, kaj ¢aka na koncu poti.

Hospitalizacija je torej preobrazba (ne)gotovosti navadnega vsakdanjega — v (ne)gotovosti
zivljenja dusevnega bolnika. Ko se gotovosti nekega zivljenjskega toka prekinejo — npr.
nekomu se je s hospitalizacijo pretrgal potek Studija, drugemu pretrgali odnosi s sinom itn. —
se s hospitalizacijo prekinejo in hkrati odpravijo negotovosti, ki jih v zivljenje vnasajo
rezidualni prekrski. Hospitalizacija ukine in preoblikuje, navadno Zivljenje v dveh smereh: Ko
nekdo postane "dusevni bolnik" je lahko preprican, da se je njegov druzbeni status poslabsal,
da drugi lahko z njim laZje upravljajo, da je drugim na voljo. Ta poslabsani status pa ga tudi
naredi bolj ranljivega za negotovosti, njegovo zivljenje je bolj negotovo, in tiste stvari, za
katere je z znacilno vsakdanjo brezbriznostjo racunal, da bodo potekale po bol;j ali manj
ustaljenih ali normalnih poteh, niso ve¢ samoumevne; ne ve ve¢, kdaj bo dostudiral, ali se bo
porocil, kdaj bo videl otroka itn. Tudi ¢e hoce ziveti normalno, se pravi, vsaj priblizno
vzdrzevati svoj zivljenjski tok, ki ga je prekinila hospitalizacija, mora v ta projekt vloziti
neprimerno veé energije kot ¢lovek, ki ni bil hospitaliziran: Zenska srednjih let, ki so ji starsi
grozili s ponovno hospitalizacijo, je kljub temu, da se ji je mudilo na sestanek, preden se je
odpravila ven, malo panicno, a vendar skrbno, pospravila kuhinjo. Vse je moralo biti videti
"normalno"”. Tisto, kar bi drugace bilo znamenje nemarnosti, ki si jo clovek lahko privosci, je
po taki transformaciji postalo znamenje »recidiva«.

Hospitalizacija kot dejanje in dogodek potemtakem najprej vzpostavlja identiteto nekoga kot
dusevnega bolnika (uporabnika psihiatri¢nih sluzb), je dogodek, ki zaznamuje njegovo usodo
tako za druge kot za njega samega. Ima status socialnega dejstva®, se pravi dogodka, o
katerem lahko obstaja polno soglasje. Je v funkciji zagotavljanja gotovosti vsakdanjega sveta
in transformira gotovosti hospitaliziranca.

5.2.2.2.  Svojci

Svojci se odlocijo za namestitev v zavod ali bolni$nico, ko ne zmorejo vec. Pred tem se
trudijo. Zivljenje s svojcem, ki potrebuje veliko pozornosti in skrbi, terja veliko energije in
svojci lahko pregorijo. Svojci ljudi z demencami porocajo, da jim zmanjkuje ¢asa: Moram biti

8 Hospitalizacija druzbeno dejstvo tudi v statisticnem pomenu besede. Tudi kot statistiéni dogodek je dogodek, ki
jih najbolj zanesljivo lahko merimo in ugotavljamo. Diagnoze so na primer dosti bolj nezanesljiv in spreminjajo¢ se
podatek (Flaker in sodelavci 1995).
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vedno na razpolago in nimam nic casa zase. Ko pride gospodinjska pomocnica, imam dve uri
in pol prosto, potem sem spet jaz na vrsti. Dejansko nimam svojega Zivljenja. Da imajo prevec
skrbi: Kadar sem zdoma, imam slabo vest, da se bo kaj zgodilo, zato grem hitro domov. In da
ne zmorejo vec: Obremenitev je bila taksna, da se mi je zdelo, da se mi bo zmesalo. Dodatno
obremenitev lahko prispevajo konflikti in celo nasilje, ki, kot to vidi uporabnik, pripeljejo, do
izloc¢itve: Moje pripombe vcéasih upostevajo, ce pa ne, je zelo hudo. Vsega mi ne odobrijo
starsi. V takih situacijah sem agresiven. Zelim, da starSa takrat pokliceta resilca, ne pa
policijo. Skrb za svojca pomeni realno, ¢asovno in tudi fizicno breme, hkrati pa tudi custveno
obremenitev.

Obenem so razpeti med dvome o ustreznosti namestitve v zavod in svojih zmoznostih: O
domu sem ze razmisljala, saj sem mamo Ze dala tudi v dom za Stirinajst dni. En teden je bila v
Celju in en teden v Velenju. To je bilo takrat, ko sva s héerko odsli na pocitnice. S enim sem
bila zadovoljna z drugim pa ne. Po tem, ko se je vrnila iz bolnice sem tudi opazila, da jo je
strah, kadar jo poskusava oskrbeti dve. Poleg tega je se Stiri dni po tistem, ko je prisla domov
ostala suha, kar me cudi, saj mora iti nekaj ven, ce drugace vedno mama vsakodnevno opravi
vse potrebe. Ne vem, kako skrbijo za njih, ampak zacela sem nekako dvomit v to, da bi ji bilo v
domu boljse. Moja mama ni za tja. Po moje bi v domu hitro odzvizgala. Ko dvomijo v
ustreznost namestitve v dom, hkrati dvomijo v svoje zmoznosti, ne vedo, koliko ¢asa bodo
zdrzali Se pritisk, ki ga cutijo in kako bodo zmogli, ¢e bo bliznji potrebovali Se vecji obseg
pomoci.

5.2.2.3.  Strokovnjaki

Oskrbovalci, ki delajo z osebami z demenco, razumejo, kaksno tezo nosi odlocitev za odhod v
dom za stare, saj predstavlja veliko spremembo v Zivljenju teh oseb, zato se pogovoru o tej
temi pogosto izogibajo: Ne, domske oskrbe ne predlagam, bi prevec direktno vmesavanje
izpadlo. Nikomur sama ne svetujem, kaj bi zanj bilo bolje, svojcem povem svoje mnenje le ce
me za to posebej sprasujejo, pa Se takrat z meSanimi obcutki. Nimam pravice soditi, to je
obcutljivo. Za tako posredovanje se ne cutijo poklicane: Ne usmerjam svojcev v dom, to ni
moja naloga. S tem naj se kar socialna ukvarja. Pri takih predlogih so upraviceno zelo
previdni: Vedno moramo izhajati iz Zelja in potreb uporabnika. Mislim, da bi osebno
predlagala domsko varstvo takrat, ko bi opazila, da oseba z demenco resnicno ne more ve¢
skrbeti zase. Domsko varstvo bi predlagala, ko bi oseba z demenco ogrozZala svoje Zivijenje in
tudi Zivljenje drugih oseb. Upostevajo zahtevo, da bi tak predlog druzini ali bolj
kompetentnim strokovnjakom mora pocivati na presoji, ali uporabniki ogrozajo sebe ali
druge. Uporabijo torej kriterij ogrozanja, ki ga ponavadi uporabimo pri posegih mimo volje
posameznika. Mocen vtis naredi tudi, kaksna je druZzina, bliznji in okolis¢ine oskrbe: So pa na
primer take razdrte druzine, pa vidis, da oseba ni tako oskrbovana, kot bi morala biti, dokler
me ne dezuramo in rihtamo in Ce vidimo, da je tista oseba Ze boga in bi bilo boljse za njo, pac
poves domacim, da je pac to moje mnenje...poves v lepi obliki, da bi bilo boljse, da bi sla
mama in oce v dom, ker je tam celodnevna oskrba, mi smo pa mogoce pri njih samo tri ure —
eno uro dopoldan, pa opoldne in zvecer, kar je premalo, ker je tudi placljivo, dom je pa le
boljsi, ker je tam stalno nadzorstvo in varnost. Paradoksno pa lahko odziv druzine, tudi ¢e so
okolisCine slabe, precej vpliva na to, ali bodo svojcem predlagali namestitev v ustanovo:
Odzivi na ta predlog so cisto odvisni od posamezne osebe. Pri nekaterih je v redu, v drugih
druzinah vlada alkohol, zato je tam teZje in je vcasih bolje ne drezati in se moras paziti in ne
iti Cez mejo.
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Strokovnjaki, ki imajo pooblastilo odlocati o namestitvi (socialni delavci, zdravniki, deloma
tudi sestre) imajo do namestitve v zavod dvojna staliS¢a. Nekateri imajo negativna stalisca, saj
poznajo negativne ucinke institucionalizacije (nizka kakovost zivljenja, depersonalizacija,
socialna evtanazija ipd.) in nikakor ne podpirajo institucionalizacije. Ko ne morejo kako
drugace pomagati, je lahko namestitev v ustanovo izhod v sili, zadnji adut strokovnjaka.
Podobno velja, &e svojci vztrajajo, da naj ostanejo doma: Ce so svojci absolutno proti domu in
znajo poskrbeti za osebo z demenco doma, naj zanjo skrbijo doma. Recem jim: »Za vsak
primer dajte vlogo v dom.« Ljudje vsaj zacnejo razmisljati o tem. Nihce ne more intervenirat,
ce ni vloge. Zato jih poskusam intervenirat, da viogo viozZijo. Hvala bogu, ce njihovemu
svojcu ne bo treba v dom, lahko pa jim pomaga.

Pri odlocitvi o namestitvi v ustanovo strokovnjake torej zadrzuje po eni strani strokovna
(proti-institucionalna) ideologija, po drugi pa svojci, ki si ne Zelijo namestitve. V obeh
primerih je zavod zadnja moznost, po principu nuje. Nuja se konstruira po eni strani z
odsotnostjo drugac¢nih resitev, po drugi strani narativno — »na koncu se odhodu v dom ni mo¢
izogniti«.

Drugi strokovnjaki, predvsem zdravstvene stroke, pa menijo, da je namestitev bistvenega
pomena in zagovarjajo ¢imprejSnjo institucionalizacijo: Oseba potrebuje domsko varstvo Ze
takoj v zacetni fazi demence, ne pa potem iskati pomoc, ko je Ze prepozno in ko voda tece v
grlo. Takoj, ko oseba ne ve kdo je in kaj je treba urgirati tako, da se ga da v domsko varstvo.
Gre za prepricanje, da je bolje sprejeti v institucijo osebo z demenco v tisti fazi demence, ko
se Se lahko privadi na pravila bivanja v domu, kot pa v »napredovani« fazi demence, ko
prilagajanje ni moZno in se mora osebje prilagajati potrebam osebe z demenco. A tudi v
primeru, ko strokovnjak zagovarja ¢imprejSnjo institucionalizacijo, je Cakanje pogosta taktika.
Razmere morajo namrec postati toliko dramati¢ne, da je institucionalizacija »nujna«.

Opazimo torej dva nasprotna pristopa oziroma modela ukvarjanja z hospitalizacijo in
institucionalizacijo: en zagovarja ¢imprej$njo vkljucitev v zavodsko okolje, drug da ¢lovek
¢im dalj zivi samostojno. Prvi zagovarja prilagajanje uporabnika okolju, drugi pa ravno
obratno, prilagajanje okolja uporabniku.

5.2.2.4. Obrazec institucionalizacije in potrebe, ki iz nje izhajajo

Pogosto ljudi namescajo v zavod zaradi tega, ker postanejo situacije neznosne. Uporabnik in
njegova okolica postanejo obremenjeni. Situacije postanejo nesmiselne, prav tako angazma v
njih. Dogodki, ki se vrstijo nacnejo zivljenjske gotovosti udelezencev: Mama je Ze leto dni
Zivela pri sinovi druZini, zaradi Cesar so se njihovi vzorci druzinskega Zivljenja povsem
spremenili. Ocitno taksne spremembe ni pricakoval nihce, tudi njegova mama ne. Po letu dni
si je mama Zelela zapustiti druZino, zato je viloZila prosnjo za sprejem v dom, Zena je sinu
grozila z locitvijo, mladoletna héi s pobegi iz druzine, sin je iskal pomoc pri psihiatru.
Posledica so lahko zelo destruktivne, smiselnost skupnega zivljenja (v¢asih celo zgolj
zivljenja) moc¢no naceta.

Posledica je lahko norost, preganjavica ali obup: Ko je hudo, je hudo. Zdi se mi, da nimam

? yInstitucionalizacija &im prej« in drama institucionalizacije sta nasprotni, glede pogleda, kdaj naj gre
posameznik v ustanovo. Vendar imata obe strategiji podlago v medicinskem nac¢inu razmisljanja. V prvem
primeru gre za »medicinski« poseg $e preden se bolezen razbohoti, v drugem pa se mora bolezen razyviti, da jo je
moc¢ pravilno diagnosticirati in zdraviti.
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nikogar. Tako ali tako me nihce ne razume in tudi c¢e bi me, mi ne znajo pomagat. Pomagajo
mi samo v bolnici. V bolnici je vse predvidljivo, je red, poskrbijo zate, ko sam ne mores, zato
imam tam obcutek varnosti. Kadar sem zunaj, tezko skrbim zase, véasih se Se umijem tezko. V
bolnici res vidijo, da sem depresivna. Jaz rabim to, da sem vodena in rabim zdravila. V
vsakem primeru je to situacija, ki vpije po gotovosti in ki vpije, kot suha goba, vsako
ponudbo, da se zivljenje uredi.

Potreba po institucionalizaciji izhaja prav iz tovrstnih takega niza dogodkov. Z namestitvijo v
zavod ali bolni$nico se zavarujejo gotovosti udelezencev situacije, ureditve njihovih razmerij,
odhod razbremeni situacijo neposrednega truda, ki ga v vzdrZevanje situacije morajo vlagati
udelezenci situacije, pa tudi vprasanje smiselnosti takega pocetja in razresijo situacijske
nesmisle, ki utegnejo v taki situaciji nastati.

Osnovni obrazec institucionalizacije je namre¢ preprost:

A. oznaci posameznega udeleZenca za bolnega (norega, dementnega, nesposobnega,
deviantnega ipd.),

B. ga premesti iz domace, civilne, vsakdanje situacije v institucijo,

C. pri tem mora nujno sodelovati strokovnjak, ki ima pooblastilo in mo¢, da izvede
zgornjo operacijo.'’

Institucionalizacija ima torej dvojni ucinek, s premestitvijo neposredno in dejansko
razbremeni situacijo, zavaruje Zivljenjske gotovosti (predvsem tistih, ki ostanejo v izvorni
situaciji) in prepreci najedanje smisla v situaciji. Z oznacevanjem, etiketiranjem pa na
simboli¢ni in virtualni ravni ne le legitimizira in upravici premestitev, temvec tudi pojasni
negotovost in nesmiselnost situacije — clovek je bil bolan (nor, dementen, ipd.).

Ideologija institucionalizacije je zelo preprosta in povsem razumljiva in razumna: Clovek je
v .. . . v . .11
bolan (nemocen), ne more biti doma in zato potrebuje strokovno pomoc v posebni ustanovi.

Hkrati je tudi jasna zmotnost take ideologije, saj vecino pomoci in strokovne obravnave, ki jo
&lovek prejme v ustanovi (ko gre za dolgotrajno oskrbo $e sploh), lahko prejme doma.'? Jasna
je tudi skodljivost institucionalizacije, saj je ¢lovek, ki je institucionaliziran, prikraj$an za
zivljenje med drugimi in vse dobrine civilnega zivljenja, vklju¢no s svobodo odloc¢anja, poleg
tega mora trpeti Zivljenje v instituciji, zraven pa je zaradi nujne etikete tudi simboli¢no
izlo€en in stigmatiziran in s tem Se dodatno in trajno oSkodovan. Lahko bi sicer menili, da

12V primeru odhoda v bolninico je to zdravnik, v primeru odhoda v socialnovarstveni zavod pa socialni
delavec. V primerih, ko gre za namestitev proti svoji volji pa zaradi varovanja pravic uporabnika strokovno
odlocitev presodi sodisce.

" Take trditve so posplogujoce in reduktivne. V resnici zameglijo podobo, kaj bi res lahko bile "potrebe", ki jim
hospitalizacija streze. Bolezen, tudi &e jo definiramo kot primanjkljaj, ni potreba. Ce bi jo tako definirali, bi nas
predstava o bolezni kot potrebi odpeljala na ezotericen in fantazmagoricen teren, kjer bi potrebo konstituirali kot
ekskluzivno domeno medicinske stroke, kjer je lai¢éna pomo¢ drugih strok, svojcev in "samo-pomo¢" osebka
dobrodoslo dopolnilo k obravnavnemu naértu. Ce naj bi ustanova stregla vsem potrebam &loveka, potem njegove
ali njene potrebe niso ni¢ posebnega in moramo poskrbeti, da bodo take ostale - splo$ne in zadovoljene vsaj
priblizno tako, kot jih tipi¢no zadovoljujejo drugi ¢lani skupnosti.

12 Za funkcije psihiatri¢ne bolninice, kot intenzivno medicinsko obravnavnega prostora, ki jih ni mogoce
nadomestiti Mosher in Burti (1989, povzeto tudi v Lamovec, 2006) nastejeta: 1) uporaba zapletenih, tehnolosko
zahtevnih naprav (mozno tudi ambulantno), 2) tvegano zdravljenje, ki ga je potrebno stalno nadzorovati (npr.
detoksikacija drog), 3) obravnava samomorilnih in oseb nevarnih za zivljenje drugih, 4) zdravljenje akutnih kriz
zasvojenosti in skrb za tiste akutno psihoti¢ne osebe, ki zaradi mo¢ne zmedenosti niso primerne za skupnostno
sluzbo.
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ustanova streze potrebam skupnosti (po redu in miru npr.). V tem primeru je za posameznega
cloveka ustanova v bistvu nepotrebna, ali obratno: da so posameznikove potrebe za ustanovo
nepomembne.

Manj jasno je, da, kljub neposredni razbremenitvi situacije, zmanjSanju negotovosti in
prakti¢nih nesmislov, ostali udeleZenci situacije (svojci, prijatelji, sodelavci, sosedi in Se kdo)
trpijo Skodo, predvsem na ravni navezanosti in zavezanosti, saj so s tem dejanjem, ko so
poslali bliznjega v ustanovo, krsili osnovni pakt in zavezo solidarnosti. Posledica niso le
obcutki krivde, temvec¢ tudi konkretna izguba bliznjega: Zadnje leto so pogovori o domu kar
resni, saj je mojemu sinu svetoval domsko varstvo moj osebni zdravnik. In mislim, da bo moj
sin ta njegov predlog tudi uposteval. Jaz bom seveda sla v dom, a s tistim dnem, ko bom tam
bom prekinila vse stike z mojim sinom. Drama institucionalizacije je pogosto prav druzinska
drama.

Z institucionalizacijo akterji, ki v njej sodelujejo, vkljuéno s tistimi, ki so predmet
institucionalizacije, oziroma, ki jim je ustanova namenjena, skuSajo odgovoriti na ve¢
temeljnih potreb po razbremenitvi, gotovosti in smiselnosti na neposredni ravni dolo¢ene
situacije, pa tudi na meta-ravni sprasevanja in pojasnjevanja svojega angaziranja v taisti
situaciji.

Institucionalizacija vzpostavi pojasnjevalni okvir, ki ga daje bolezen in ki ga potrebujejo
predvsem predpacientovi bliznji. Za samega pacienta je pogosto hospitalizacija uganka vec,
ne manj. Predvsem pa je odhod v ustanovo dogodek, s katerimi zaznamuje uporabnik
psihiatri¢nih sluzb doloCen trenutek v svojem zivljenjskem toku, je orientacijska tocka
dolo¢nega in dokon¢nega obrata v njegovi ali njeni karieri.

Institucionalizacija se kot obrazec odvija v trikotniku uporabnik, njegovo ob¢instvo (svojci,
sodelavci, sosedje, javnost) in strokovnjaki. Vendar ko govorimo o potrebah, ki jih lahko
razberemo v obrazcu institucionalizacije, govorimo o potrebah protagonistov, se pravi, tistih,
ki naj bi bili institucionalizirani (uporabniki) in njihovega neposrednega obcCinstva (svojci,
sodelavci, itn.). V drami institucionalizacije gre za izraz njihovih potreb. Na dejanski ravni
situacije naj bi drugi udeleZenci, se pravi strokovnjaki'*, nastopali le po sluzbeni dolZnosti, se

1 Pogojno lahko sprejmemo, da je bolezen, podprta s hospitalizacijo, vsaj v dolo&enih primerih zadosten
razlagalni okvir za svojce. Dejansko je pogosto to le okvir, ki le povrSinsko zadovolji bliznje; tudi ti pogosto
i§¢ejo Se druge razlage za zadeve, ki so se dogajale. Za uporabnika to velja Se bolj, ta ima potrebo dodati
events) (Nastran-Ule, 1993:38-48; Cockerham, 1992:85-90) kot pa tradicionalnim psiholoskim in psihiatri¢nim
teorijam, ki izhajajo iz modela bolezni. Gre za to, da je lastnost "dogodkov", da pomenijo bolj ali manj
dramati¢ne spremembe vsakodnevnih rutin in vpeljujejo v sicer urejene obrazce nove dimenzije, obrate itn. V
tem smislu je norost podobna situacijskim komedijam, ko nenaden dogodek spremeni ustaljen okvir dogajanja.
V resnici pa so izidi teh situacijskih zapletov bolj podobni tragedijam. Vsekakor pa so situacije, ko te zapusti
moz ali zena, konflikt s Sefom v sluzbi, somatska bolezen itn., dogodki, ki vpeljejo potrebo po novem
osmisljevanju zivljenja. Ne navsezadnje je sama hospitalizacija zelo stresen zZivljenjski dogodek. V smislu
osmisljanja novih situacij jo lahko nadomestijo razli¢ne taktike povezovanja pomenov dogodkov in dolocena
ritualizacija samih disruptivnih dogodkov. S povezovanjem pomenov razli¢nih dogodkov lahko zmesnjavo
nadomesti zgodba, z ritualizacijo dogodka pa lahko dosezemo, da se disruptivni dogodek spremeni iz tistega, kar
transformira okvir, v predmet transformacije

' Pogojnik uporabljamo glede na to, da je to virtualno nagelo, ki ga v stvarnosti kontaminirajo posebni interesi
strokovnjakov ali ustanov, ki jih predstavljajo. Za ali proti namestitvi v zavod ali bolni$nico lahko npr. vpliva
dejstvo ali je potrebno v tej ustanovi napolniti postelje, predvsem pa kaksno vrsto tveganja s svojo odlo¢itvijo
strokovnjaki nosijo. Ce obstaja verjetnost, da bodo odgovarjali, ¢e se kaj zgodi, ¢e nekoga ne bodo sprejeli, je
seveda vecja verjetnost, da ga bodo sprejeli, v€asih pa tudi obratno, ne bodo sprejeli nekoga, za kogar lahko

predvidevajo, da predstavlja tveganje, za katera bi nosili odgovornost.
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pravi, mimo svojih potreb in na¢eloma za potrebe drugih (predvsem uporabnikov). Vendar so
na ravni analize interakcije za razplet drame klju¢nega pomena.

Strokovnjaki lahko pospesujejo, omogogijo in na koncu izvedejo institucionalizacijo'®, lahko
pa jo zavirajo, onemogo&ijo in poskrbijo za to, da posameznik ostane v svojem okolju'®.

Strokovnjaki v drami institucionalizacije postanejo deus ex machina, ko protagonisti
zacenjajo zgubljati svojo subjektiviteto, se pravi, nimajo vec situacije pod nadzorom, ne
morejo uveljaviti svoje volje itn. Strokovnjaki posezejo vmes, prevzamejo subjektiviteto in
razresijo situacijo po svoji (»boZzji«) volji oziroma »strokovnih nacelih«. V primeru, ko
zavirajo institucionalizacijo ali si prizadevajo, da oseba ostane v svojem okolju, imajo bolj
vlogo chorusa, se pravi, pojasnjujejo in facilitirajo dogajanje na sceni, ali pa morda
prevzamejo vlogo prebrisanih sluzabnikov, ki omogocijo srecen razplet komedije zmes$njav in
doseganje volje svojih gospodarjev, ki je oni sami ne morejo uresniciti (npr. obuti macek).

Pokazali smo, da obrazec institucionalizacije izhaja iz neznosnosti situacije, ki postaja
preobremenjena, izgublja svojo navadno gotovost in poraja nesmiselnost. Institucionalizacija,
s tem, da »krivca« oznaci in odstrani iz situacije, zacasno situacijo popravi, precej na racun
gotovosti izlo¢enega posameznika, pa tudi na ratun osnovnih predpostavk skupnega Zivljenja,
nacenja medc¢lovesko solidarnost. Vzpostavi pojasnjevalni okvir, ko preseze neposredne
situacijske zastavke preobremenjenosti, gotovosti in smisla. In prav to so potrebe, ki jih
institucionalizacija vsebuje. Alternativa institucionalizacije je prav v tem, da te potrebe
naslovimo neposredno. V tem primeru strokovnjaki zapustijo vlogo vsevedne masine in so
prisiljeni vedno znova postajati poznavalci razmer in bistri upravljavci nesmislov.

V nadaljevanju bomo obravnavali te tri sklope potreb in sicer z vidika neposrednih
situacijskih u¢inkov, kot tudi z vidika bolj posrednih u¢inkov, ki presegajo konkretne
situacije. Pri tem bomo zavzeli dvojno perspektivo: kako odgovoriti na te potrebe in s tem
nadomestiti potrebno po institucionalizaciji, in kako blaziti posledica institucionalizacije
oziroma kako povrniti §kodo storjeno gotovosti, obremenjenosti in smislu vpletenih.

5.2.3. Razbremenitev

Pri ljudeh z dolgotrajnimi tezavami pogosto pride do tega, da ljudje iz njihovega
neposrednega okolja (svojci in druge bliznje osebe) ne zdrzijo vec: matere ne morejo vec
opravljati sluzbe in skrbeti za prizadetega ¢lana, napetosti med zakoncema so se stopnjevale
do tocke, kjer “zdravi” zakonec ne zdrzi ve¢, mati, ki je skrbela za prizadetega otroka, ga ne
more ve¢ negovati, ker je ostarela in ze sama potrebuje pomoc¢. Znacilnost institucionalnega
modela je stopnjevanje obremenjenosti do stopnje, ko ljudje ne zdrzijo vec, ko je situacija ze
tako nevzdrzna, da je odtujitev bliznjega obc¢utno olajsanje.

'3 Socialni delavci v centrih za socialno delo na primer osebam z demenco in njihovim svojcem posredujejo
spisek domov za stare, svetujejo svojcem, v katere domove naj posljejo proSnje za sprejem v dom, urejajo
doplacilo k domski oskrbi oseb z demenco. Na terenu preverjajo ali oseba z demenco potrebuje pomo¢, presodijo
ali potrebuje skrbnika za poseben primer, svetujejo domsko oskrbo.

' Pri urejanju domskega varstva upostevajo Zelje osebe z demenco in v primeru, da Zelijo svojci namestitev v
domu oseba z demenco pa ne, upostevajo Zelje osebe z demenco. Svojcem svetujejo tudi ureditev statusa
druzinskega pomo¢nika, svetujejo pomoc¢ na domu
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5.2.3.1.  Obremenitve svojcev

Obremenitve so lahko povsem fizi¢ne: Mam pa tudi zdravstvene tezave, ker nisem ve¢ mlada.
Mam probleme z ramo, tako da ne morem vec gospe dvigovat. Ljudje, ki skrbijo za svoje
bliznje, so ponavadi ljudje srednjih let, imajo lahko tudi sami zdravstvene tezave. Svojci, za
katere skrbijo, Zelijo druzbo, Zelijo jih imeti stalno ob sebi, a tudi oni imajo svoje druzine, ki
jih ne morejo zapustiti. Najvecji problem predstavlja zagotavljanje 24-urnega varstva, saj
morajo ostali ¢lani druzine popolnoma podrediti svoje Zivljenje bolni mami. Urnik zaznamuje
skrb za starSe: Zjutraj dam materi zdravila, jo peljem v dom, v dnevno varstvo, nato grem v
sluzbo, vrnem se okoli 18. ure. Ko se vrnem z dela, se posvetim Zeni in otrokoma, materi dam
Se zdravila. Potrebno je skrbeti za dva gospodinjstva: Z Nezo, mojo tasco, ne zivimo skupaj.
Preden grem k njej, spravim najprej otroke od doma, da gredo v Solo. Potem hitro vse
pospravim. Ko doma uredim, grem k Nezi. Vcasih je tesno s casom. Tega se zavedajo tudi
ljudje, ki so delezni pomoci sami: K meni hodi h¢i, vendar ne pogosto. Doma ima moza, ki je
bolan, zato velik del casa posveti njemu, poleg tega hodi se v sluzbo. Intenzivna skrb za
sorodnika lahko pomeni dve gospodinjstvi in dve sluzbi v enem Zzivljenju (e ga sploh kaj Se
ostane).

Ce svojcem zmanjka ¢asa za delo s svojci ali ga ne zmorejo opraviti sami, poiséejo pladano
pomo&'’. V primeru, da se odlogijo (ali pa so prisiljeni) sami opravljati delo, jim zmanjka
Casa: Njeni oskrbi posvetim kar stiriindvajset ur. Vsako minuto jo grem gledati. Ne morem je
pusti same. Tudi ponoci jo hodim gledati. Ce pa kam grem, narocim sestri in da ona pazi
nanjo. Ne grem pa nikamor drugam — recimo da bi sla na morje — jaz je ne morem pustiti
same z nekom drugim in tudi ona tega ne bi pustila. Mene je navajena. In nobenemu ne pusti
zraven. « Obremenjenost z oskrbo svojcev pride v navzkrizje s poklicnim delom in z drugimi
dejavnostmi v zivljenju: Dopoldan hodim po sestankih, po poklicu sem arhitekt, zato grem
tudi na gradbisce, potem pridem k mami, Se prej jo po telefonu poklicem kaj potrebuje, ji
prinesem kar naroci, potem grem domov, skuham kosilo za hcero in sina, sem tudi varuska
vaukinjam, za sebe hodim k telovadbi 2 krat na teden, zvecer grem v gledalisce ali kino. Rada
delam kot arhitekt. Obremenjenost z oskrbo svojcev lahko pomeni, da postanejo prikrajSani za
zasluzek. Potrebovala bi 24 ur ¢asa in placilo. Ce bi bila placana za to, bi se dalo. Tako pa si
moram nujno najti sluzbo. Tudi ko se zaposlijo kot druzinski pomocniki, je stiska z dohodki:
Najprej je to problem Ze zaradi moje zaposlitve. Kot druzinski pomocnik sem zaposlena pri
svojem mozu. Pripada mi minimalna placa, ukinili pa so mi dodatek za nego. Seveda nimam
nobene bozicnice ali regresa. Potem je tu problem stroskov. Z mozZevo pokojnino in mojo
placo presegava minimum, vendar pa so stroski ogromni. Druzinski pomoc¢nik je deloma
razbrerlléenil nekatere svojce in omogocil marsikomu, da je ostal doma, namesto, da bi Sel v
zavod.

Skrb za svojce lahko postane ne le ¢asovno in finan¢no temvec¢ tudi socialno in Custveno
breme. Ce namre¢ i$¢ejo pomo¢ v svoji socialni mreZi, ne porabijo za to samo &as, temved
tudi nekaj svojega socialnega kapitala.'® Poleg tega ¢as in preokupiranost s skrbjo za svojce,
pusca malo moznosti za osebni in karierni razvoj. Oskrba in skrb za svojce pomeni veliko

7 Ta znaga od 3, 04 EUR/uro pri ZOD do 12,5 EUR/uro (za neprofesionalno pomo¢ —delo na &rno).

'8V letu 2007 je bilo 1245 druzinskih pomoénikov. Ve¢ o druzinskem pomoéniku na:
http://www.mddsz.gov.si/si/delovna_podrocja/sociala/druzinski pomocnik/

"V virtualnem knjigovodstvu uslug, ki se vodi v neki mreZi, asimetri¢nost pelje v zgubljanje druzbenega statusa
in osamitev, paradoksno tistega, ki pomoc¢ potrebuje.
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zamujenih priloznosti.*’

Bolj kot placevanje oskrbe, svojce skrbi nenehna obremenjenost, zaskrbljenost, Custvena
napetost, ki ima veliko hujSe razseznosti kot finan¢no breme, saj jih osebnostno prekomerno
obremenjuje: Pet let sem to njuno stanje prenasala z veliko energije, sedaj pa véasih ne
zmorem vec. O tem se ne morem pogovarjati z nikomer, niti z moZem, zato me vse Se toliko
bolj obremenjuje. Oskrba sorodnika je dolga in osamljena. Obremenjujoca je konstantnost
naporov in stiske: Najvecja tezava je ta, da je potrebno zagotoviti skrb za oceta skozi ves dan.
To pomeni veliko odrekanja, zlasti poleti, ko gremo na dopust. Vcasih pride kaksen dan, ko
sem ze navelicana vsega. Potrebno je veliko energije in potrpljenja. Obremenjujoca je tudi
teza odlo¢itve o napotitvi v zavod in konflikti povezani z njo. Custvena obremenjenost je
»nalezljiva« in obremenjuje tako tiste, ki so vkljuceni v situacije (na primer oskrbovalke, kot
tudi posredno (npr. druge ¢lane druzine, partnerje, itd.).

Neposredno obremenjujoca je tudi negotovost in neprestana zaskrbljenost, skrb in strah, da se
ne bo kaj zgodilo: » Vedno moram biti na razpolago, nimam skoraj prav nic svojega casa,
zato sem véasih kar Zivéna. Zivéna sem, ¢e grem kdaj za kako urco po opravkih, pol pa me
skrbi, da bo slo doma kaj narobe ali pa da se bo gospa pokakala in da se nato vse napacalo,
Ce ne bom takoj plenice menjala. Se je Ze zgodilo, da je bilo vse posvinjano, ker nisem takoj
plenice menjala in potem sem mogla Se vozicek pocistit. Gospodinjskim skrbem se pridruzijo
skrb za varnost, npr. nezaupanje zaradi pretirane zaupljivosti: TeZave so te, da me je strah,da
bi se ji kaj zgodilo, ko je sama. Pa tudi vsakemu odpre vrata, ni dovolj previdna. Predvsem
zvecer. Navadili smo jo, da zvecer zaklene vrata. Vsak vecer jo poklicem, da preverim, kako je
z njo in Ce je vrata zaklenila. Paranoja postane vsakdanje stanje duha: ...jo vseskozi
spremljamo, poslusamo, kaj se dogaja, ali se je vrnila iz sprehoda, ali je ugasnila stedilnik,
ali kaj juha ipd. Venomer smo na prezi. Svojce obremenjujejo tudi konflikti, ki jih napete
situacije, vzajemni obcutki krivde sprozijo: Sedaj sem se Ze sprijaznila, da je bolna in da bo
vse samo Se slabSe, je pa bilo to najtezje. Tezko je, ko ne ves, kaj je narobe s clovekom, ko ta
krici in te obtoZuje. Mislim, da je mama postala neobcutljiva na mojo bolecino. Fizicno ni
tezko skrbeti zanjo, psihicno pa zelo.

Svojci so torej najprej obremenjeni fizicno, z delom, ki ga morajo opraviti, potem so
obremenjeni s pozornostjo, ki jo zahtevajo ljudje v stiski, dolgotrajna oskrba zahteva veliko
Casa, vCasih kot da bi nekdo imel dve sluzbi ali da bi vodil dva gospodinjstva. Delo, ki ga
opravijo za svojce, v€asih pride v navzkrizje s sluzbo in onemogoca ljudem opravljati tudi
druge stvari v svojem zivljenju. S skrbjo za bliznje imajo, ljudje ki opravljajo to delo tudi
neposredne ali posredne stroske. Obremenjuje tudi dolgotrajnost in bodoc¢nost, kjer olajSanje
pomeni izgubo. Zivljenje je bolj stresno zaradi skrbi in straha, kaj se utegne zgoditi, pa tudi
zaradi moznih konfliktov. Poleg tega pa je oskrba svojca lahko pogosto samotno pocetje.

5.2.3.2. Razbremenitve svojcev

Preobremenjenost terja razbremenitev, Zeljo, da bo prisel ¢as pocitka: Psihicno sem zelo
obremenjena. Zdi se mi, da se bom kar zrusila. Da ne bo pravi cas prostora v domu. Zelo mi
Jje tezko, skrbi me, ko je sama. Razbremenitve si oskrbovalci Zelijo, da bi poceli v Zivljenju Se
druge stvari: Ce se bom Solala ali pa, ¢e si bom nasla ustrezno zaposlitev, bo babica morala v

2% Skrb za svojce je deloma podobna porodniskemu dopustu in starSevstvu, ki tudi ovirata kariero. Medtem ko je
porodniski dopust omejen, starSevstvo pa sCasoma postaja manj ¢asovno in energetsko zahtevno in obeta
obojestransko osamosvojitev, ki ga ljudje dojemajo ponavadi kot uspeh in dosezek, skrb za svojca lahko traja
neizmerno dolgo, konec pa pogosto zaznamuje izguba in tragedija, ki si je ne Zelimo.
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dom. Domsko varstvo obe z mamo vidiva kot ustrezno resitev za babico. Pocitek,
razbremenitev svojci pogosto povezujejo z namestitvijo v ustanovo. Ceprav razmisljajo o
drugih resitvah je zavodska oskrba mocen orientir na obzorju: Prav bi prisia kakrsna koli
pomoc. Sem jo hotela dati tudi v dnevni center v domu, ampak je jaz pozimi ne morem
pripeljati, tako da tudi to ni mozno. Tako da ne vem, kako bo §lo naprej. Ce bi sla v dom, bi
bilo res lazje, ampak trenutno Se ni prostora. Druge resitve so le poskusi, resni¢na
razbremenitev se kaze v odhodu v dom.

V svoji obremenjenosti so nekateri svojci pogosto pasivni, osamljeni, kot da ne bi zeleli
dodatnih virov pomo¢i in storiti kaj v smeri lastnega razbremenjevanja. Ne nisem nikamor
vkljucena, ker nisem nikoli sliSala za kaj takega in niti mi ni nihce tega rekel. Jaz sem sama
sebi in svoji miloscini prepuscena. Deloma ne i8¢ejo razbremenitev, ker ne poznajo moznosti,
deloma, ker je skrb za svojce za nekatere intimna, zasebna zadeva in je potrebno posebno
zaupanje - héerka, na primer, ki skrbi za mamo, na vpraSanje, ¢e bi se vkljucila v skupino za
samopomoc svojcev , odgovori: ... delili izkusnje? Vprasanje ce bi sla na taksno moznost, ker
ne ves kaksni so ljudje v dusi. Ti moras cloveka poznati, ne pa da so zahrbtni in po tebi
tolcejo in se rodijo ¢veke. Jaz pa tega ne morem. Ce ugotovis, da je clovek v redu, potem bi
Ze. Deloma pa ne iS¢ejo pomoci, ker jih je sram poiskati dodatno pomoc, saj bodo drugi
mislili, da niso dovolj sposobni poskrbeti za svojce ali da ne Zelijo poskrbeti za svojce. Nisem
Se razmisljala o tem, da bi jaz, ki skrbim za babico, potrebovala kaksno pomoc,
razbremenitev. Na internetu sem videla razne oblike pomoci za bolnike z demenco in ce bom
pomoc rabila, se bom povezala z njimi. V to se vpleta tudi problem stigme in priznanja, da
oseba z demenco potrebuje Se vec kot pomoc svojca. O razbremenjevanju Se nisem
razmisljala. Edino poleti, ko smo $li na dopust, smo se zmenili z znanci, da so hodili k tasci.
Oskrba se pogosto kaze svojcem kot zasebna zadeva in odnos pomoci kot pooblascen odnos.

Drugi svojci i§¢ejo razlicne vire pomoci, da bi svojcem olajsali samoto. Vkljucujejo
oskrbovalce, sosede, prijatelje, znance, iSCejo prostovoljce, privatne oskrbovalce. Da bi
obdrzali stik, pogosto kar pokli¢ejo svojce po telefonu. Pomocnike, ki jih najdejo, tudi e so
jih nasli znotraj neformalne mreze, pogosto placajo.

Ko v oskrbi posameznega ¢loveka sodeluje vec ljudi, delitev obremenitev zahteva skrbno
nacrtovanje rutine, poteka dneva in tedna, in jasno, ¢eprav ne rigidno, delitev dela. Poklicna
oskrbovalka tako situacijo opisuje takole: Z osebo z demenco narediva plan dela za potrebe,
ki jih ima: npr. v prihodnjih tednih bova poskrbeli za sprehode, strizenje nohtov, za karkoli
oseba potrebuje. Ta dogovor napisem na list, koledar, kamorkoli samo, da je viden. Ta
dogovor bolj uporabim za ljudi, ki imajo slabSe zdravstveno stanje. Za tiste, ki jim »pamet
dobro sluzZi« pa zadostuje Ze ustni dogovor in tega se drzimo. Isto poteka tudi s svojci.
Dogovor se mi zdi pomemben, saj se ve kdo kaj dela. Npr. svojec umije mamo, jaz grem z njo
na sprehod. Tako se izognemo slabi volji in nesporazumom. Za usklajevanje je potreben
urnik, ki je vsem jasen.

Ko si razli¢ni ljudje delijo obremenitve, je potrebno usklajevanje, ki je v€asih naporno zaradi
razli¢nih ritmov in stilov: Vse to je izredno zamudno, oskrbovalcu se vedno mudi k naslednji
stranki tako pogosto ne utegne opraviti vsega. Mene to zelo moti. Oskrbovalec se sicer trudi
in je potrpezljiv z njim, vendar je to bistveno premalo, da bi mene resnicno razbremenil. Sama
pa sem nezadovoljna tudi zato, ker ne morem uskladiti svojih aktivnosti s prihodi
oskrbovalca. Oskrbovalec se namrec redko drzi dogovorjene ure obiska. Problem je tudi,
kadar je oskrbovalec odsoten. Ne Zelim zamenjave z drugim oskrbovalcem, saj se prevec
zamudim z uvajanjem vsakega novega cloveka, ki se znajde v hisi. Pri usklajevanju oskrbe se
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torej srecujemo z razliko med poklicnimi in sorodniskimi pomo¢niki, prekratkem Casu, ki ga
imajo oskrbovalci na volj in s kontinuiteto oskrbe. Pri sodelovanju vecjega Stevila ljudi je
potrebna vecja toleranca negotovosti in zaupanje v okolje: Rad se sprehaja po Nasipu ob reki,
kjer je sprehajalna pot. Popoldan se vsak dan sprehaja tam. Gre sam. V primeru, ce bi se kaj
zgodilo, ga ljudje poznajo in bi obvestili domace. Ce je mreza pomo¢i dobro vpeta v okolje,
mimogrede opravi nekaj posla.

Telefon in druge naprave pogosto omogocijo vecji in neprekinjen stik s svojcem in s tem tudi
razbremenitev skrbi: Obicajen delovni dan se zacne zgodaj zjutraj, ko se odpravijo vsi
druzinski clani v Ljubljano, vsak po svojih obveznostih. Okoli 16. ure se sin vraca domov, ob
tem Ce le utegne se oglasi na kratko pri mami, da preveri, ¢e poteka vse tako, »kot mora«.
Sicer pa jo kasneje poklice po telefonu. Tudi ko je na sluzbeni poti, jo poklice vsak dan.
Telefon je dostikrat zgolj podaljsek, dodatek v sicer polnem razporedu skrbi za svojca: Hci
zjutraj kar kmalu odide k materi, ji pripravi zajtrk, pomaga pri oblacenju, ce je potrebno pri
osebni higieni.. Pozajtrkujeta obicajno skupaj, zatem poskrbi, da vzame zdravila, ostane pri
njej Se kake pol ure, nato pa odide. Obicajno se vine domov, c¢e pa ima Se kaksne opravke ali
nakupe v mestu ostane dlje in se véasih, ce ima cas oglasi Se enkrat pri materi, odvisno v
vkaksnem stanju« jo je pustila. Ko se vrne domov pripravi kosilo pa Se kar je potrebno v
gospodinjstvu. Pogosto gre tudi nekako v tem casu (med 13. in 14. uro) po vnucko v vrtec.
Popoldne je obicajno doma in vsaj enkrat zagotovo poklice mamo po telefonu. Jasno, tedaj jo
ponovno opozori in naroci kaj mora narediti, cesa yne sme« pozabiti, itd. Ze po glasu jo
pozna in ve, ce je kaj narobe, Ce se ji zdi potrebno se zvecer Se enkrat odpravi k materi, da
preveri, kako je dejansko z njo. Predvsem jo skrbi, ce je kaj jedla in, Ce si je zamenjala
plenico. Pri tistih, ki manj skrbijo za svojce, pa je telefon eden od bistvenih nacinov, kako
ostati v stiku: Sin pa je obicajno vecji del dneva zdoma, poleg sluzbe ima se druge obveznosti,
tako da ne more toliko casa posvetiti materi. Poleg tega pa gre za opravila pri materi, ki jih
nekako ne bi znal pa tudi ne zZelel opravijati. Tako so njegovi stiki z materjo v bistvu pogovori
ob obiskih, obcasno kaj v stanovanju postori ali kje zanjo kaj ureja, vse ostalo je (bilo)
prepusceno sestri. Med tednom se v glavnem obcasno slisita po telefonu, nekaj vec c¢asa pa
ima ob sobotah in nedeljah. Ceprav velja pa tudi obratno, namre¢ da omogo¢a nadlegovanje
po telefonu in nepotrebno povzrocanje skrbi, je telefonski nacin povezovanja nujen tako za
usklajevanje kot za ohranjanje stikov.

Obremenjeni svojci si zelijo razbremenitve, deloma jo vidijo v odhodu v dom deloma pa v
tem, da si pomagajo med seboj, da vkljucijo v oskrbo druge ljudi, da si pomagajo s
telekomunikacijskimi pripomocki. Vkljucevanje drugih pomeni vstop tujih ljudi v zelo
ranljive odnose, pomeni tudi priznanje nemoci in postavlja vprasanja ali dovolj pomagamo
bliznjemu.

5.2.3.3.  Obremenitve uporabnikov

Situacije, ki jih opisujemo in ki privedejo do namestitve v institucijo, niso obremenjujoce
samo za svojce, temvec¢ v prvi vrsti za uporabnike. Uporabnike obremenijo razli¢ni zivljenjski
dogodki in okolis€ine, nasilje, nemoc, bolezen in tudi stiska, ki jo dozivljajo bliznji.
Pomembni dogodki in ve¢ dogodkov hkrati! (rojstvo, smrt, in razveza s partnerjem, v&asih
tudi teZzave z zdravjem) pogosto, zaznamujejo Zivljenje uporabnikov, Se zlasti tistih z
dolgotrajnimi stiskami. Med zivljenjske dogodke lahko $tejemo, kot smo zgoraj opisali, tudi

*! Glej teorijo Zivljenjskih dogodkov (Nastran-Ule 1993:38-48; Cockerham 1992:85-90).
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npr. sprejemi v razli¢ne institucije.

Poleg dogodkov pa uporabnike obremenjujejo razli¢ne dolgotrajne neugodne in
obremenjujoce okolis¢ine ali spleti razlicnih dogodkov, med temi zasvojenost (lastna ali v
izku$nja iz otrostva), tezave z zdravjem, hendikep, revscina, stiske, ki izhajajo iz zivljenja s
partnerjem (nasilje) oziroma druge obremenjujoce znacilnosti bliznjih (alkoholizem,
hendikep). Bil je tudi alkoholik. V moji druzini se nisem pocutila nikoli varno. Ce sem kot
odrasla obiskala domace, sem se po navadi hitro vracala. Lahko pa jih obremenjujejo tudi
spomini ali vtisi (morda tudi nezavedni) iz preteklosti ali otrostva.**

Nasilje je poseben dogodek ali okolis¢ina, ki obremeni posameznika, $e posebej uporabnika,
ki je v zivljenjsko ranljivem poloZaju. Uporabniki so lahko Zrtve nasilja v druZini — to je lahko
vzorec, ki ga neka druzina ima in pripelje do drame, ki zahteva institucionalizacijo, lahko pa
je posledica take drame. Ljudje, ki imajo poseben, obroben status, so lahko so zrtve nasilja v
skupnosti®®, lahko pa tudi, pogosteje, kot bi si mislili, ljudi, ki jim pomagajo. Zaradi
odvisnega polozaja so lahko so strelovod za trenutno slabo voljo, lahko pa tudi nadlegovanje
in trpincenje.

Obremenjujoca okoli§¢ina Zivljenja uporabnikov je tudi nemo¢, tudi upreti se nasilju drugega:
Je popolnoma nemocna, ne zna se upreti. Dozivljajo obcutek demoraliziranosti: Je cisto brez
volje, pomislila je tudi Ze na samomor. Pove, da edino vnuki ji dajejo veselje do Zivijenja... in
1zCrpanosti: Druzina je izmucena zaradi alkoholizma oceta, njegovega agresivnega obnasanja
do ostalih druzinskih ¢lanov, nenehne odsotnosti od doma in ljubkovanja z drugo zZensko.
Obcutek nemoci spremeniti svojo usodo se povezuje z obcutkom nemoci pri povsem drobnih
vsakdanjih opravilih in odlocitvah.

Uporabnike obremenjujejo tudi same bolezni. Poleg obremenitve, ki jih bolezen neposredno
prinese na telesni ravni, kot tudi s tem, da cloveka omeji pri dejavnostih, so lahko povod za

dodatne obremenitve (nasilje, nemo¢, pasivnost), ki se lahko med seboj prepletajo (v nekem
primeru so se npr. pojavili hkrati nosecnost, epilepsija, nasilje partnerja).

Prav tako uporabnike lahko obremeni stiska drugih: Franc je imel tudi vse pogosteje
epilepticne napade — véasih tudi vsak teden (posledica alkoholizma — pitje »Smarnice«, ki
vsebuje metilni alkohol). Lahko jih obremeni vedenje in posledica sorodnikov: Oce ima
velikokrat telesne poskodbe in posledicno izostanke v sluzbi. In drame, ki jih redno dozivljajo:
Ko mu popustijo Zivci se ne more obvladati in pocne take stvari kot je rezanje zil. Ce ljudje, ki
potrebujejo dolgotrajno oskrbo, Zivijo v obremenjujo¢em okolju, je njihova stiska toliko
vecja, lahko pa se zgodi, da njihova stiska prispeva k obremenitvam v posami¢nem okolju in
se lahko obremenitve medsebojno krepijo.

5.2.3.4. Razbremenitve uporabnikov
Uporabniki pravijo, da jih pogosto razbremeni umik iz situacije. Lahko je to kratek umik, npr.

sprehod: ... se zjocem, grem v naravo, kajti pomiri me, ko poslusam petje ptic in Sum dreves.
Zelijo se zaCasno umakniti v drug kraj, npr. v toplice, kjer bi si odpocili. To jim veckrat tudi

22 Dogodki iz otro§tva se neposredno povezujejo s sedanjostjo, &e obstaja dologena stiska v sedanjosti, posredno
pa lahko tudi preko karakterja ali nau¢enega vedenja.

> Novi list, 30. junija, 2008, poro¢a o tem, kako je v nekem dalmatinskem mestecu par v bliznjem gozditku
nasel nagega in v perje povaljanega vaskega tepcka (ridikula). Najditelj je Zelel ostati anonimen, saj je v
gozdicek prisel svojo »bliznjo prijateljico«.
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svetujejo zdravniki, a si toplic si ponavadi ne morejo privosciti. Obremenjujoce prizorisce
tudi zapustijo za vedno: Sedaj sem se z otroci odselila in nasilja ne dozivljamo vec. Ko pa smo
bili z mozem Se skupaj, pa kljub prosnji za pomoc, prosila sem njegove starse, pomoci nisem
dobila. V¢&asih ji uspe zaceti Zivljenje, ki je loCeno od vira obremenitve: Brata, oba z nalepko
dusevne bolezni sta dolga leta Zivela skupaj. V kontinuiranem konfliktu (in norosti). Ko sta
prodala stanovanje in se preselila vsak na svoje, so se konflikti prenehali in tudi dusevna
stiska zmanjsala. Zato se nekaterim ljudem z dusevno stisko zdijo koristne stanovanjske
skupine: Zato se mi zdi Se posebej pomembna stanovanjska skupnost, ki spremeni okolje
posameznika in mu s tem pomaga preprecevat ponovitev bolezni. Odhod je moze, ¢e imas
kam iti, v okolje, ki ne obsoja.

Ko so v stiski, ko so zalostni si pomagajo na razli¢ne nacine. Med bolj pogostimi nacini je
pogovor z bliznjimi, tj s prijatelji, mamo, pa tudi s strokovnjaki: Kadar bi imela krizo in bi
morala iti v bolnico, si zelim, da bi mi nekdo stal ob strani ter se pogovarjal z menoj. Mislim,
da bolnica ni dobra resitev. Mislim, da bi bilo boljse ambulantno zdravljenje. Z doktorico se
pogovorim vsak mesec, ko imam kontrolo. Po pogovoru z njo mi je laZje in boljse se pocutim.
V bodoce si zelim ¢im vec zdravja in pogovora. Ko ¢loveka nekaj prizadene potrebuje ... cas
za pogovor in podporo pri razumevanju notranje bolecine.

Nekateri ne naredijo ni¢. Ostanejo v postelji, poCakajo, da »stiska mine«. Nekateri pomoc¢
iS¢ejo v drogi.

5.2.5.5. Ovire za razbremenitev

Nacini, kako se razbremeniti, so ve¢inoma preprosti in u¢inkoviti. Ovire, s katerimi se
srecujejo uporabniki in njihovi svojci so financne po eni strani, in socialne po drugi. Videli
smo, da si zaradi pomanjkanja sredstev ne morejo privosc€iti zaCasnega ali stalnega umika
(toplice).

Pri razbremenitvah potrebujejo pomoc ali podporo drugih, pogosto pa se srecajo z
brezbriznostjo.** Ljudje no&ejo imeti opravka s stisko, ne glede na to ali gre za nasilje ali
nemoc¢: Ne obracam se ve¢ na mojo okolico, ker nihce noce bit v tem. In to razumem. Se
posebej se ljudje izogibajo stikom z norostjo. Brezbriznost nadomesti prezir: Zaradi ocetove
in bratove negativne reakcije na mojo bolezen, sem se pocutil mocno prizadetega in Se bolj
ponizanega. Spremenil so se odnosi v druzini. Postal sem tretje razredni ¢lan. Stigma
avtomati¢no sili ljudi, da nekoga prezrejo, se obrnejo stran in si zatiskajo oCi: V moji okolici
se nimam na koga obrniti, ker so ljudje zelo vase zaprti in materialisticno naravnani Ali pa
pomoci ne nudijo iz strahu, da drama ne bi zajela Se njih, npr. da bi se nasilnez spravil Se na
njih: Na nikogar se zZal ne morem obrniti, saj se vsi obrnejo stran, kajti partner in njegova
druzina je grozila vsem. To so mi povedali, da se bojijo za svoja Zivljenja in sluzbe.
»Vmesavati« se nocejo tudi zaradi zavezniStev, ki jih imajo z drugimi udeleZenci situacije:
Sedaj sem se z otroci odselila in nasilja ne dozivljamo vec. Ko pa smo bili z mozem Se skupaj,
pa kljub prosnji za pomoc, prosila sem njegove starse, pomoci nisem dobila. Obstaja bojazen,
da se komu zameriS. Prositi za pomoc€ pri razbremenitvi je tezavno, ker slabSa polozaj v mrezi
(glej zgoraj 0) ali pa ker si Zelijo zadevo sami popraviti.

 Na vprasanje o pomoéi nekoga iz okolice v primeru nasilja Ali se lahko v vasi okolici na koga obrnete po
pomoc, kadar pride do nasilja? Na koga? je odgovarjalo 19 intervjuvank. Od teh jih je kar osem odgovorilo, da
jim nih¢e ne pomaga.

48



5.2.4. Gotovost

5.2.4.1 Negotovosti bliznjih

Poleg razbremenitve so vlozek v drami institucionalizacije tudi gotovosti, ki jih potrebujemo
v vsakdanjem Zivljenju. Zivljenje s ¢lovekom, ki doZivlja dugevno stisko, dusevno ali telesno
prizadetim ali s clovekom z demenco, pomeni velikokrat, da se zadeve, ki jih imamo sicer za
samoumevne — pravice in ugodnosti vsakdanjega zivljenja — za¢nejo kr¢iti ali postanejo
dvomljive (ljudje nimajo ve¢ druzabnega Zivljenja, ne morejo si privos¢iti pocitnic,
prestraseni so, kaj bo svojec v stiski naredil, kako bo reagiral ipd.). Odhod ¢loveka v
bolnisnico, vsaj za¢asno, odstrani te skrbi in obnovi znosnost Zivljenja oziroma ponovno
vzpostavi varen svet z vsakdanjimi gotovostmi.

Dejanja svojcev lahko spravijo ljudi v zadrege: Nikakor se ne morem sprostiti, saj ves cas
mislim nanj in me skrbi, da se kaj ne bi zgodilo. Neprijetno pa mi je tudi, kadar imam kaksne
obiske pa se moz neprimerno vede ali kaj »uspici«. Zgodilo se je zZe, da sem ga za krajsi cas
zaklenila. Zaradi mi ji je bilo kasneje zal, vendar sem se v tistem trenutku pocutila popolnoma
obupano in nemocno. To so dogodki, o kateri ljudje neradi govorijo, saj gre za dvojno
zadrego: zaradi dejanj svojcev in njihovih reakcij nanje.

Pozabljivost, nemarnost ali kaj drugega lahko povzro¢i domace nesreCe: Nasa mama se boyji,
ne gre sama po stopnicah, za vse svete, za BozZi¢ gremo skupaj, z njo gremo tudi malo na
sprehod — dva Stuka gor in dol, da se malo razgiba. Ona se sama boji kavo kuhati, rece, da ne
bo sama kuhala kave zaradi plina. Jaz pa tudi raje vidim, da jo ne kuha, da se ne bi kaj
vigalo ali kaj drugega. Ce sama gre k sosedi v hisi na obisk, pusti vse odprto, nic ne zaklene.
Drugace sama ven ne hodi, k sreci da ne, bi se Se lahko izgubila. Kar pozabi, ne ve ali je
torek, sreda, denarja ne loci, vazen, da je zdrava. Svojce seveda skrbi za varnost, jim pa
pozabljivost in neorientiranost tudi vzbuja nelagodje in vnasa zmedo v urejenost njihovega
sveta.

Ena od dolgotrajnih skrbi ljudi, ki skrbijo za svoje prizadete otroke je, kaj bo, ko jih ve¢ ne
bo.

Tipi¢na prekinitev gotovosti vsakdanje Zivljenja je nasilje. Nasilje rusi gotovost in obratno
vpad v naso gotovost je nasilno dejanje. Pri tem je potrebno opozoriti, da so skupine ljudi, ki
potrebujejo dolgotrajno oskrbo, praviloma bolj izpostavljene nasilju kot pa, da bi bili storilci
nasilnih dejanj. To isto velja tudi za ljudi z dolgotrajnimi dusevnimi stiskami. Povezovanje
nasilja z norostjo je vecidel mit. Res je, da ljudje z nalepko dusevne bolezni v¢asih nasilno in
burno reagirajo, vendar je njihovo nasilje pogosto, skorajda praviloma odgovor na nasilje nad
njimi (npr. prisilna hospitalizacija) in izraz ultimativne nemoci, pogosto nemoci, da bi ljudi
prepricali v svoj prav, posledica tega, da ne morejo z besedami povedati, kar je nujno
povedati, pogosto zaradi tega, ker jih nocejo poslusati.

Je tudi res, da se morebitno nasilje ali agresivnost postavi pod povecalo, ki naredi vidnejse, se
ga izolira od sicerSnje situacije, ki je za vse napeta, da bi se poudarila krivda in upravi¢enost
izloCanja storilca iz situacije. V neki druzini so clani druzine z enim izmed njih, ki je bil Ze
nekajkrat hospitaliziran in je bil spet v krizi, in njegovim zagovornikom sklenili dogovor, da
ga tokrat ne bodo silili, da gre v bolnisnico. Cez kak dan dva so starsi poklicali zagovornika,
da je potrebno ukrepati, saj je sin postal agresiven. Zagovornik se je takoj oglasil pri
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zaskrbljenih starsih, ki so povedali, da je bil sin dalj casa zaprt v svoji sobi, potem pa se je
nenadoma oblekel in hotel iti ven. Pri tem jim ni hotel povedati, kam gre, sploh govoriti z
njimi (kar tudi sicer zadnje dni ni pocel). Oce ga je po stopnicah prehitel in se postavil
predenj. Sin ga je trdo prijel za roko in porinil vstran, da je lahko Sel mimo njega. Incident
govori o razli¢nih stvareh, najmanj o tem, da je bila agresivnost na obeh straneh in da je
sinovo dejanje morda res agresivno v Sirokem pomenu besede, vsekakor pa ni posebej
ogrozujoce in je bolj ko ne reakcija na agresijo nasprotne strani.

Drug razmeroma pogost primer, Se zlasti v ustanovah totalnega tipa in pa pri ljudeh, ki so
svojo mladost preziveli v takih ustanovah, pa tudi pri drugih, ki so osamljeni in okorni pri
navezovanju ¢ustvenih odnosov ali pa za njih prikraj$ani, da z nasilnimi dejanji skusajo
vzbuditi zanimanje in vsaj nek nacin stika z drugimi. Ta nauceni nacin nasilnih stikov, ki
izhajajo iz Custveno praznega sveta in pomanjkanja navezav, izgine, ko ljudje pridobijo
nekoga, na kogar se lahko navezejo. Podobno nasilno navezovanje stikov se lahko pokaze kot
nadleznost in tecnost pri starejSih osamljenih ljudeh.

Ce je nasilje pri »klasiéni« norosti reaktivno in ekspresivno, pa je lahko, kot na primer pri
druZinskem nasilju, instrumentalno in, lahko bi rekli, na nek nacin premisljeno oziroma
usmerjeno v nek predviden ucinek. V teh primerih je ponavadi storilec nasilja druzbeno
mocnejsi, navzven »neproblematicen« in ne kaze kaksnih o€itnih znakov norosti. Njegova ali
njena norost je omejena na zelo ozko in specificno temo, kot na primer pri bolestnem
ljubosumju: Po priblizno petih letih skupnega Zivijenja, je pricela partnerka brez osnove
sumiti, da ima moz druge Zenske. Zmerjala ga je pred otrokoma, z njim tudi fizicno
obracunavala. Moski se je umikal pred napadi, vedel je, da so brez podlage, saj je bil svoji
Zeni zmeraj zvest. Predmeti ljubosumja niso nujno le eroti¢ni, lahko so tudi ocitki, da
zapostavljajo svoje bliznje na racun dela, prijateljev, ipd. Ljubosumju je podobno
nadlegovanje in zalezovanje, ko si nekdo zamisli (in od te zamisli ne odstopi), da je nekdo
odgovoren za njegovo sreco ali nesre¢o, mu zato vztrajno pise, telefonira, prihaja se
pogovarjat itn.

Storilec takih dejanj ostane pred drugimi uglajen in konsistenten, saj ne gre za norost kot
premik v drugo stvarnost ampak za strastno osredotocenje na eno stvar in en cilj, kar so v
psihiatriji 19. stoletja ustrezno poimenovali monomanija, in je v mnogoc¢em podobno
zasvojenosti. Ce je pri tem $e spreten v manipulaciji in dovolj preprié¢ljiv, utegne svojo Zrtev
pripeljati vsaj na rob norosti, e ne ze ¢ezenj, saj Zrtev postane precej negotova o realnosti
svojih percepcij ali spominov. Clovek, ki ga je pastorka obtozila spolnega nadlegovanja, kar
je Zena verjela, obtozevala ga je Se tasca, se svojih dejanj ni spomnil. Od prepricanja, da tega
ni storil, po daljSem obtoZevanju, je zacel v svojo percepcijo dvomiti, saj ni videl razloga, da
bi pastorka lagala. Obrnil se je po pomoc, saj je dopuscal moznost, da je kaj takega storil v
nekaksnem bledezu, stanju zavesti, ki se ga ne spomni. Po nasvetu je vse tri generacije zbral
skupaj, da bi raziskali resnicnost obtozb. Izkazalo se je, da je vse skupaj zakuhala tasca.

Napete situacije povzrocijo nelagodje in napetost in posledi¢no tudi motnje v zivljenju drugih
¢lanov gospodinjstva, npr. otrok Socialne delavke pogosto opazajo, da so otroci, ki so
izpostavljeni takim tezavam: “nestrpni do vrstnikov, “popustijo v Soli”, za¢nejo izostajati od
pouka, se za¢no zapirati vase in celo grozijo s samomorom. »Postala je agresivna, nestrpna, v
soli se je pojavila kraja denarja, v Soli ni vec¢ obiskovala dodatne pomoci, izogibala se je
uram telesne vzgoje.

Ekonomska tveganja so lahko neposredna, npr. nekdo razproda ali razda druzinsko
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premozenje, lahko tudi posredna, svojci trpijo Skodo pri zasluzku, imajo manj moznosti
zasluziti ipd.

Negotovost svojcev vzbujajo po eni strani dejanski dogodki, po drugi pa virtualne skrbi.
Dogodki vzburijo svojce s tem, da spremenijo vsakdanje gotovosti — rutine, ureditve, pa tudi
pojmovanje stvarnosti, sebe. Dogodki postanejo transformativni, preoblikujejo situacijo.
Preoblikujejo jo tako, da jo dejansko spremenijo ali pa preoblikujejo njene pomene za
udelezence.

Dejansko jo lahko spremenijo tako, da npr. umanjkajo sredstva, rekviziti, ki so nujni za to, da
se situacija udejanji — npr. nekdo, ki se odpravlja v sluzbo ugotovi, da si je ¢lan gospodinjstva
sposodil avto, ali ko se pripravlja vecji nakup druzina ugotovi, da je nekdo porabil druzinske
prihranke; lahko tako, da umanjka del situacije, ki jo definira — npr. gremo v vrtec po otroka
in ugotovimo, da ga ni, ker ga je prisel iskat partner, ne da bi to sporocil; lahko se spremeni
dramaturgija situacije, tako da iz druzinskega obeda nastane prepir, ki pa posledi¢no tudi
onemogoc¢i povsem stvarne interakcije — npr. dogovor pri vecerji o poteku naslednjega dne,
medsebojno informiranje ipd. Lahko pa preprosto dogodek ali dogodki motijo samo definicijo
situacije — npr. nespecnez, ki moti druge, ki ponoci spijo. Lahko pa se posledi¢no spremenijo
definicije situacij ali pa same rutine v situaciji — npr. nekdo za¢ne hraniti kljuce od avtomobila
pri sebi, Clovek, ki ga nadlegujejo po telefonu, izklopi aparat ipd.

Tudi ¢e se dejanskost ne spreminja, se situacije pogosto spreminjajo pomensko. Lahko se
spremenijo pomeni celotne situacije ali pa njihovih delov, npr. rekvizitov, ki jih v situaciji
uporabljamo. Noz, ki je bil do zdaj kuhinjsko orodje, postane orozje, telefonski zvonec se
spremeni iz prijaznega sporo¢evalca, da bi nekdo govoril z nami, v zloves¢o groznjo
katastrofe (ali pa vnovic¢nega nadlegovanja), vljudni pozdrav ob slovesu v znak, da si bomo
oddahnili — ali pa nasprotno — pri¢akovanje dramati¢ne izgube.

Sprememba pomena je lahko plod hipne dramatizacije situacije (nekdo pri zajtrku vzame noz
in drugim z njim grozi), lahko je posledica prej$njih dogodkov (nekdo je Ze grozil z nozem),
lahko pa svoj groze¢ pomen dobi v povezavi z drugimi dogodki, ki navajajo na groznjo (npr.
clovek je grozil ali bil nasilen, ali pa je Ze razrvan in ne vemo, kaj pri¢akovati. Lahko pa se
pomen situacije spremeni zgolj zaradi stigme udelezenca situacije (npr. noz vzame nekdo, ki
je poznan kot morilec).

Znacilnost takih situacij, da so paranoidne, nore. Temeljna znacilnost vsakdanjih, navadnih
situacij je, da so relativno gotove, da nas ne skrbi in da ne dvomimo, kaj se bo zgodilo.
Znacilnost negotovih situacij, je ravno nasprotna, da ne vemo, kaj se bo zgodilo, da so
dvoumne, da pri¢akujemo nenadejane, ponavadi unicujoce ucinke. Za take situacije je
znacilna miselnost ali mentaliteta, ki zahteva neprestano pozornost in budnost, ki ima do
stvarnosti, denimo, semioloski pristop. Vedno se je potrebno sprasevati, kaj posamezen
dogodek, znak pomeni, Se vec, obstajati mora dvom, Se zlasti dvom v ustaljene, navadne
razlage na prvo zogo.

Ce je takih situacijah biti buden, nejeveren in detektivski pogosto zelo upraviceno™ (videli

23 Upravigeno je tudi v dveh drugih situacijah: v divjini — ko moramo budno spremljati, si tolma¢iti znake iz
okolja in imeti pripravljene razli¢ne odgovore; in pa v znanosti, kjer je vedno potrebno dvomiti, postavljati
nasprotne hipoteze in razlagati mozne vzroke in posledice. Ce je humanizem postuliral vero v ¢loveka, v
vsakdanjost (Erazem Rotterdamski Hvalnica norosti), je racionalizem tako norost ovrgel in vzpostavil dvom kot
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bomo sicer, da je v€asih bolje biti trdokoZen, naiven in neumen), pa velja, da so pogosto
sistemi, ki so zgrajeni na dvomu in preganjavici, napacni in zavajajoci, saj mnozico razlogov
zvedejo na enega samega.

Skrb ali zaskrbljenost lahko po eni strani Stejemo kot manj intenzivno preganjavico, a le
zaradi tega, ker je skrb manj pereca, manj prisotna v sedanjem trenutku. V navadni
preganjavici je groznja neposredna, bojimo se, da se bo nekaj ravno kar zgodilo, Se vec, tek
dogodkov se je Ze sprozil (Mojster in Margareta), karte so Ze razdeljene. Se pravi,
predpostavljamo, da gre za sedanjost in za dogodke (npr. zaroto), ki se je ze zacela. Pri skrbi
in zaskrbljenosti gre za prihodnost, za nekaj, kar se utegne zgoditi. Gre torej za razliko med
realnim, Ceprav ne Se dejanskim, in moznim, med sedanjim, ki izvira iz preteklosti in
bodocim, ki izvira v sedanjosti. Razlika med realnim strahom in virtualno zaskrbljenostjo.

Cloveku v preganjavici so se tla pod nogami e izmaknila ali pa se mu ravnokar izmikajo,
medtem ko zaskrbljenega skrbi, kaj bo z njim, ¢e se nekaj zgodi. V prvem primeru je osebek
realno (ne glede koliko je groznja izmisljena ali ne*®) ogroZen, v drugem samo virtualno, v
prvem primeru se gotovost posamezniku sesuva, v drugem ga zanjo skrbi. Ce gre za skrb za
nekoga drugega, je skrb Se toliko bolj virtualna, saj cloveka skrbi, kaj se bo zgodilo nekomu
drugemu (ne-njemu). Kar koli se bo zgodilo njemu bo, sekundarna posledica, bodisi na
prakticni ravni (npr. neprijetnosti) bodisi na virtualni ravni ¢ustvenih ali moralnih posledic.
Ce se bo izgubila oseba, ki se ne zna orientirati, bo dejanske posledice trpela ona sama, oseba,
ki je zanjo odgovorna, bo pa imela poleg prakti¢nih posledic (npr. z iskanjem, popravljanjem
morebitne Skode) Se moralne posledice (ker je dopustila, da se je to zgodilo) in Custvene
(socutje, obcutki krivde).

V primeru skrbi za svojca po svoji smrti za virtualno skrb (saj nosilec ali nosilka ne bo nikoli
dejansko obcutil posledic), je ta pretezno Custvene narave. Pri odgovornosti institucij pa gre
predvsem za moralno virtualno skrb. En od obrazcev, poti v institucijo je tudi institucionalen,
neka institucija, npr. bolnisnica, ne ve, kam bi odpustila pacienta. O tem nam govori zgodbica
brezdomca: Imam petnajst let Sole narejene, a mi sedaj nic ne koristi.. .Prej véasih sem Zivel
v nasi bajti, a ko jo je brat renoviral. Sem, nekje leta 1970, sam rad odsel od tam in nato sem
veliko let prezivel zunaj na svobodi. Sam sem znal poskrbeti zase in nisem fehtal, saj sem imel
svoj denar in sem imel za hrano, pijaco in cigarete. A denarja ni bilo dosti. Leta 2003 sem
pristal v Klinicnem centru zaradi operacije ulkusa. Potem sem zaradi operacije dobil kilo. Od
tam naj bi Sel v Rogasko, a sem pristal tukaj v Hrastovcu. Institucija ni hotela prevzeti
odgovornosti, da bi odpustila brezdomca na cesto, kamor je Zelel.

5.2.4.2 Zagotovilo bliznjim

En izmed izhodov iz negotovih (norih, paranoidnih, zverizenih) situacij je vzpostavljanje
zagotovil bliznjim, da bo moc¢ rekonstruirati vsakdanje gotovosti ali poiskati nove. Neposredni
ucinek hospitalizacije je ponovno vpeljevanje gotovosti bliznjim. Ce ugotavljamo, da tisto,
kar se v situaciji dogaja, zmede hospitalizantove bliznje, jih oropa dolo¢enih samoumevnosti,
je treba razmisljati o njihovi potrebi, kako ohraniti vsaj minimum vsakdanjih samouvenosti in

temeljni princip spoznavanja. Od tod netolerantnost do norosti, ki jo uvaja racionalizem (Foucault). Za
filozofsko diskusijo razmerja med dvomom in norostjo glej Derrida in Foucault (1990): Dvom in norost.

2% Eden od aksiomov fenomenolosko usmerjenih avtorjev na podro&ju dusevnega zdravja (npr. Laing) je, da je
paranoja vedno v jedru resni¢na in da je ¢lovek, ne glede koliko so njegovi konstrukti fantasti¢ni in neverjetni,
resnicno od nekoga ali necesa ogrozen.

52



ima vizijo, da se bodo zadeve vrnile vsaj priblizno na svoje mesto, 0z. kako potencialno ali ze
izvrSeno Skodo zvesti na najmanjs$i mozni u¢inek. Zato bliznji potrebujejo dogovore, nove
ureditve, ki bodo spremenili negotovo situacijo v bolj znosno. V obdobjih negotovosti svojci
potrebujejo tudi ljudi, ki so izven situacije, ki pomagajo te dogovore doseci, jih izvajati, dati
podporo.

Naceloma sta mozni dve usmeritvi: rekonstruiranje vsakdanje gotovosti ali poiskati nove
gotovosti. Ko negotova situacija povzro¢i razli¢ne vrste skrbi, preganjavice, vsakdanji rituali,
dobijo nove pomene, orodja postanejo orozja, so potrebni protistrupi, ki ohranjajo gotovost.
Ponavadi so pomembna zagotovila, da bom kljub bolezni svojca lahko opravljal svojo sluzbo,
da bom ob h¢erinskih obveznosti lahko opravljala tudi svoje materinske, da bom kljub mozevi
norosti ohranila druzinsko premoZzenje ipd.; v€asih pa tudi obrobne stvari, za katere ravno v
taki situaciji spoznamo, koliko so nam pomembne, npr. ohraniti moznost sprehoda po kosilu,
ohraniti red v zbirki plos¢ ipd.*’

Zagotovila, ki jih ¢lovek v taki situaciji dobi so lahko osebna, stvarna, lahko pa tudi
medosebna. Osebno si lahko gotovosti, ki so nam pomembne zagotovimo z osebnimi
odloc¢itvami in preureditvami osebnega Zivljenja (vzeti si ¢as zase, kljub vsemu bom ostala
zaposlena ipd.), stvarna nam zagotavljajo sredstva ali ureditve, ki nam jih lahko omogocajo
(oseba, ki nas bo zamenjala, naprava, ki bo omogocila stik ali nadzor). Pogosto pa, ko je del
situacije tudi konflikt med dvema osebama, tudi dogovori, kompromisi, pobotanje: Rad bi, da
bi se v moji familiji bolj ujeli po psihozi, ki je nastopila pred 4 leti. Rad bi bil bolj miren,
neagresiven in da bi me moji domaci razumeli. Zelim si, da bi pozabili zamere. Zamere so,
ker se o tem v Spetiru pogovarjamo. Zelim, da me domaci ne strasijo s kliniko in
psihiatricnimi stvarmi. Ponavadi so dogovori quid pro quod in je potrebno nekaj dati v
zameno. Svojci v zameno ponavadi hocejo del svojih gotovosti: Ne bomo zahtevali, da gre v
bolnico, ce bo prisel vsak dan h vecerji (skrbi jih, ker se je sin zaprl v sobo, da ne bo lacen/
hkrati pa je vecerja ne le obed temvec tudi obred vsakdanjosti).

Ce ni mogoce vsakdanjih gotovosti rekonstruirati, je mozno ustvariti nove — ali pa narobe — &e
imamo na voljo nove gotovosti, nam niso potrebne stare. To so lahko dramati¢ni obrati
vrednot: Prej mi je bila pomembna samo sluzba, zdaj mi je pomembno, da sin ne pride v
bolnico, ker vem, koliko tam trpi. Ali pa vsakdanji dodatki kot npr. tedenska rekreacija, kjer
sreCam prijatelje. Nekaterim so zadosti rekonstrukcijski pogovori: Lahko se s kom pogovorim.
Grem k eni gospe, ki ima isto staro mamo kot jaz in se potem malo pogovorima. Odkar sem
izgubila sluzbo, ne grem nikamor in tudi nimam kam iti. Rekonstrukcija navadnosti (morda ne
toliko gotovosti) je tudi v tem, da se pogovarjamo z ljudmi, ki imajo podobne izku$nje: O
vseh tezavah in problemih se najprej pogovoriva z mozem. Tudi s sosedo, katere tasca je
zbolela za demenco, si izmenjujeva izkusnje. Ona ima na tem podrocju Se vec izkuSenj, saj je
Ze kar nekaj casa, odkar je tasc¢a zbolela. Skupina podobnih omogoci, da vzpostavimo
navadnost izjemnega. Pomoc¢ ali podpora, ki jo tako dobimo, se nam zdi naravna in jo niti ne
pojmujemo zares kot pomoc: Nisem razmisljala o pomoci zame. V pomoc mi je, ko se s
sosedo, ki ima podobne izkusnje, pogovarjava. Ona ima kar nekaj izkusenj z osebami z
demenco. Kljub temu so dostikrat pri opogumljanju za osebne odlocitve, pridobivanju
sredstev za ohranitev gotovosti, pridobivanju zavezniStev, predvsem pa pri ustvarjanju
medosebnih dogovorov potrebni ljudje, ki bodo razbremenjevali situacijo, podpirali in

" Navadnost je pogosto protistrup negotovosti, ravno morda, ker simbolizira gotovost. V vojni npr. pogosto
ljudje uzivajo prav v vsakdanjih situacijah, ne glede na to, kako negotove so. Govorijo jim dve stvari: da obstaja
tudi neko mirno Zivljenje, ki se bo povrnilo: in da so $e vedno navadni ljudje. Praksa navadnosti v izjemnih
razmerah ni zgolj sredstvo za prezivetje temve¢ tudi marsikdaj kljubovalno orozje upora.
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pomagali pri ohranjanju nekaterih gotovosti vsakdanjega zivljenja.

V psihi¢nih krizah so npr. dostikrat potrebni strokovnjaki, v moznih konfliktih, nesporazumih
in napetostih lahko tudi lai¢ni zagovorniki ali mediatorji. Pomembno vlogo pri ohranjanju
gotovosti igra podporna skupina, ki podpira hkrati svojca in njegove bliznje. To so lahko
krizni timi na domu, ali v stanovanjski skupini: npr. povecana prisotnost delavcev, tudi med
vikendom, pomoc pri nekaterih spretnostih, da se ne bodo poslabsale, ali pa delovanje
navzven, mediatorji oz. zagovornikih do sosedov, ko se izbruhi pojavijo cedalje pogosteje,
tudi v vecCernih urah in ob vikendih, tako, da smo morali pogosto intervenirati tudi v bliznji
okolici. Ljudje v stiski in njihovi svojci potrebujejo psihosocialne zagovornike, ki pa hkrati
lahko sodelujejo v skupini, ki mu nudi podporo ali pa jo celo organizira.

Podobno lahko nekaj gotovosti zagotovi namescanje v neko obliko nastanitvene oblike
skupnostne skrbi, pomo¢ na domu: Oskrbovalka naredi ogromno, sploh si ne morem
predstavljati, kako bi brez nje. Sem mislila, da se mi bo zmesalo, ko sem hodila kar naprej
sem in tja. Videla sem, da mama potrebuje nadzor 24-ur dnevno. Sedaj je veliko bolje in kar
gre. Lahko re¢emo, da se gotovost kolektivira, saj nekdo, ki je npr. druzabnik nekomu v
stiski, razbremeni bliZznjega bremena, ki jim postaja pretezko. Se vegja stopnja kolektivizacije
pa je na druzbeni ravni, vednost o obstoju sluzb, ki nam pomagajo, zmanjSajo naso
zaskrbljenost in dileme, kaj bo ko ne bomo zmogli ve¢. Seveda velja tudi obratno, negotovost
je vecja, ¢e vemo, da nam ne bo nih¢e pomagal.

5.2.4.3 Negotovo Zivijenje uporabnikov

Uporabniki so pogosteje Zrtve nasilja kot storilci K nasilju nad uporabniki pripomorejo
nestrpne in negotove druzinske situacije, kot smo jih opisovali zgoraj; botruje nemoc
uporabnika: Ko sem bil v Bohinju na kolesarjenju s sosedoma, ki sta stara 24 in 25 let, sta me
v postelji spolno nadlegovala. Spali smo v isti sobi. Ni bilo hudo, sta se me pa dotikala. Mama
je sla do sosedov, ki sta zatajila vse. Od takrat smo skregani, sploh se ne pogovarjamo med
seboj. K ranljivosti uporabnikov pripomorejo osamljenost, izoliranost in strah: Si ne, ker je
obup, strah vseh. Nasilje ostane pogosto prikrito: V nasi druzbi je to se zmeraj tabu. Tako, da
Zrtve najveckrat druzinskim clanom to zamolcijo oz. vsaj tako dolgo, dokler se da. Ce pa ima
zenska, ki dozivlja nasilje, otroke, potem bo Se posebej to skrivala, saj zZeli na nek nacin
otroke zascitit. Prikrivajo ga strah, nemoc in osamljenost, paradoksno pa tudi zas¢ita in strah
pred negotovostjo.

Pogosto so zivljenja ljudi prepletena z nasiljem in se nasilje, ki ga ljudje dozivljajo zdaj,
povezuje in obuja spomine na nasilje v preteklosti: Nasilje sem dozivljal Ze prej, v otrostvu;,
od starsev, rejnikov. Predvsem je bilo pretepanje s strani oceta. Nasilje uporabniki v€asih
dozivijo tudi strani uradnih struktur, policije, med rednim delom ali pa pri posegih v zvezi s
hospitalizacijo: Moje pripombe so vcasih upostevane, ¢e pa niso je zelo hudo. Vsega mi ne
odobrijo starsi. V takih situacijah sem agresiven. Zelim, da starsa takrat pokliceta resilca, ne
pa policijo. Ce je kazen za agresivnost tudi s strani policije, psihiatricni bolnik Se bolj
pokasira.

Tezko trdimo, da so ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, bolj izpostavljeni nesreCam,
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npr. prometnim®®, so pa verjetno zaradi stigme bolj vidne in se povezujejo z njihovo nalepko,
zaradi sploSne socialne ranljivosti, pa posledice nesrec tezje odpravijo in popravijo.
Nekaterim skupinam ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, se veckrat pripetijo nezgode,
majhni neprijetni dogodki, npr. osebe z demenco, pa tudi drugi, véasih pozabijo zaklenit vrata
ali izklopit stedilnik.

Vecjim tveganjem okuzbe s hepatitisom in HIV-om so izpostavljeni tisti uporabniki, ki
intravenozno uzivajo droge in tisti, ki se sreujejo z okuzenimi v ustanovah in zavetiscih. V
ustanovah so izpostavljeni institucionalnim okuzbam (MRSA, hepatitis) in epidemijam®.

Poskodbe lahko nastanejo kot posledice nasilnih situacij npr. v druzini: Imela je ze poskodbe
glave, vidne brazgotine, pri psihiatru je Ze iskala pomoc zase, ker jo je preprical moz, da je
»nora«, lahko tudi nenamenoma in kot nedolzna Zrtev Oce zlomi teti prst, pri prerivanju
mladostnica pade na tla, se udari v glavo. Poklicejo zdravnika, ki jo odpelje v bolnico.

Poskodbe nasilnih, pa tudi negotovih situacij nasploh so lahko tudi psihosocialne narave Ima
Ze velike psihicne tezave in zaradi tega je vzgojno popolnoma nemocna pri svojih Stirih
mladoletnih otrocih starih od desetega do sedemnajstega leta. Te se kazejo npr. v vedno vecji
pasivnosti, custveni in dusevni otopelost in nemoci zrtve: Psihicno nasilje unicuje Zrtvam
samozaupanje, samozavest in samopodobo. Je popolnoma nemocna, ne zna se upreti. Boji se
za svoje in njegovo Zivljenje. Pri tem mnogi mislijo, da so psihi¢ne poskodbe dolgotrajnejse in
tezje zaceljive. Ob druzinskem nasilju vecina socialnih delavk misli, da so poSkodbe od
udarcev vec¢inoma reverzibilne (popravljive) in ne hude. »Fizicne poskodbe se zacelijo«,
medtem, ko je Skodo zaradi spolne zlorabe ali psihi¢nega/Custvenega nasilja tezko oceniti
(izmeriti) in tudi teZko predvideti posledice v prihodnosti. Skodo zaradi nasilja dojemajo
strokovnjaki kot zelo hudo.

Mozno bi bilo trditi tudi obratno, da ljudje dusevne tezave povezane z nasiljem lazje pozabijo,
medtem ko so nekatere fiziéne poSkodbe tudi v resnici ireverzibilne. Ireverzibilnost oziroma
reverzibilnost duSevnih poskodb je verjetno povezana s sposobnostjo prebaviti travmo, z
odsotnostjo ponavljanja podobnih izkusenj, trdoZivostjo posameznika itd. Ce pogledamo npr.
institucionalizacija ne prinese toliko dejanskih poskodb, ki bi jih ne bilo mogoce zaceliti,
stigmatizacija in izlo¢enost sta najpomembnejsi poSkodbi: Hudo mi je, ker sem na vozicku in
tezko hodim. Zal mi je ker sem skocila skozi okno. Trpim zaradi tega, ker nisem imela doma,
ker sem bila po zavodih in rejniskih druzinah, nimam svoje druzine in otrok in pravega doma.
Tudi hudo mi je, ker me bratje ne pridejo obiskat in me ne vzamejo na dopust, ceprav imajo
vsi avtomobile.

Negotova situacija lahko tudi povzroci razli¢ne bolezni. Tako na primer Zenske, ki so izkusile
nasilje poroc¢ajo, da so izpostavljene udarcem, trajnim poskodbam, razli¢nim obolenjem
(zelodec, spolne bolezni) in psihi¢nim, duSevnim poSkodbam (nizka samozavest, zaprtost
vase, razvrednotenje ipd.). Povzroci tudi strah pred boleznimi in tudi strah za svoje Zivljenje.

** Ljudje, ki imajo teZave z orientacijo in z uéenjem sploh, so seveda na¢eloma bolj izpostavljeni razli¢nim, tudi
prometnim nesrecam. Vendar, brez dobre raziskave, ki bi to potrdila, tega ne moremo trditi, saj lahko postavimo
nasprotno tezo, in sicer, da obstajajo druge varovalke, kot zgolj njihova spretnost orientacije v prometu (npr.
plasnost, nizka udelezba v prometu in zato manj moznost (slednje gotovo drzi za tiste, ki so v zavodih. To pa nas
ne odvezuje, tudi e bi statisti¢ni podatki bili celo nasprotni, da v posameznih primerih, ne naredimo analize
tveganja in u¢imo ljudi, ki imajo tovrstne tezave npr. varnega preckanja ceste (pocakati na zeleno lu¢, pogledati
ali je prazna cesta...) in s tem zmanjsati tveganje nesrece zaradi nepozornosti.

¥ Ob epidemiji salmonele v nekem slovenskem zavodu so bili zaradi centralne kuhinje okuzeni tako rekog vsi
stanovalci razen tistih, ki so ziveli v decentraliziranih gospodinjstvih t.i. dislociranih enot.
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Strah lahko vzbudijo realne groznje in nasilje, lahko pa kroni¢no napeta situacija vzbudi
posploseni strah pred izgubo identitete, bivanja, ko imajo ljudje obcutek, da jim zivljenje gre
iz rok.

Sama nalepka povzro¢i nelagodje in negotovost v interakcijah. Nalepka povzroca nelagodje
ali celo strah. Marsikdo si Zeli ve¢ stikov s tako imenovanimi drugimi oziroma normalnimi
ljudmi. Pa ne vedo, na kakSen nacin naj sploh pristopijo k njim. Marsikdo je na videz
popolnoma normalen in bi zlahka navezal stik, pa se boji zavrnitve. Medtem ko pa doloceni,
ze na videz kazejo svojo drugacnost in vedo, da se bodo ljudje umaknili od njih.

Kriza, psihoti¢na, pa finan¢na, druzinska, zaposlitvena, identitetna itd., je izraz negotovosti, je
zivljenjski preobrat, zgostitev razli¢nih zivljenjskih dogodkov, ki prinasajo spremembe in
negotovost: drustvo je dobilo obvestilo od Stanovanjskega sklada, da mu bo dodelilo tezko
pricakovano stanovanje za novo stanovanjsko skupino. To je pri enemu od stanovalcev
povzrocilo veliko stisko. Kljub zagotovilom, da bo ostal stanovanjski skupini, se je stiska, bolj
ko se je blizala selitev, kljub celodnevni prisotnosti delavcev, poglabljala...Na dan selitve se je
zaklenil v sobo, kamor so delavci stanovanjske skupine lahko vstopili le z dezurnim
kljucavnicarjem.

Ce je npr. pri finanéni krizi tema oziroma substanca krize razmeroma dolo¢ljiva, je pri
identitetnih in drugih krizah, kaj je tisto, kar se spreminja manj jasno, kot je tudi manj jasno
glede Cesa je temeljna negotovost. Substanca krize se pri psihoti¢ni krizi Se posebej izmuzne
oziroma se razli¢ni registri bivanja mesajo. Zelo pogosto se zgodi, da se obicajna kriza
srednjih let poveze s tezavami na delu, obupom nad druzinskim zivljenjem, po eni strani s
partnerjem, po drugi strani z otroki. Psihoti¢na kriza je izrazito difuzna in konfuzna — zaradi
zgostitev, ki se zgodijo, ¢lovek v krizi Se teZe lo¢i med razlicnim registri krize, se ne more
ukvarjati z enim problem, ker ga podlaga drugi in se vrti kot macka za svojim repom od
razloga do razloga.

Ce hospitalizacija ali institucionalizacija ponavadi pomenita obnovitev nekaterih vsakdanjih
gotovosti za bliznje, pa to manj velja za tistega, ki bo ali je bil institucionaliziran. Njegove
gotovosti vsakdanjega Zivljenja se z institucionalizacijo prekinejo. Ce se poveZejo s
poskodbami in hendikepom, lahko pomenijo korenit zasuk v zivljenju: Najvecja bolecina, kar
sem si jo v Zivljenju prizadejal je intoksikacija in izguba mame. Ne morem vec delati tistega
kar sem vcasih, ne morem hoditi, plesati, ljubiti. Institucionalizacija pomeni korenito
prekinitev ve¢ine Zivljenjskih tokov in povezav. Clovek izgubi stik s svetom.

Tudi ¢e spremembe niso tako korenite, postane tisto, kar je bilo gotovo vsak dan (da bo
zajtrkoval pri svoji mizi, da bo Sel v sluzbo, se pozdravil s sosedi, da ga bodo, ko pride domov
pricakali otroci), z institucionalizacijo negotovo, se prekine. Te gotovosti zamenjajo gotovosti
institucionalnega zivljenja.

Krajam so uporabniki izpostavljeni tudi zaradi svoje sploSne in specifi¢ne ranljivosti (npr.
demence™, v psihoti¢nih krizah). Krajam so bolj izpostavljeni tisti uporabniki, ki Zivijo na
cesti: ...celo spim z denarnico, ker v zavetiscu stvari izginejo. Kraje in druge odtujitve
premozenja se zgodijo tudi ob institucionalizaciji in v instituciji, pri povratnikih iz ustanov,
kjer so morali paziti na svoje piclo premozenje, zaklepati in nositi stvari sabo, delavci, ki jih

3% Namisljene kraje, ki so povezane s pozabljanjem, niso samo posledica pozabljanja, temve¢ tudi izraz
negotovosti, verjetno pa tudi kdaj niso izmisljene ali pa so priloznost za krajo, ki je pokrita z nalepko
pozabljanja.
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spremljajo v skupnosti pogosto opazijo mocan strah pred krajo osebnih predmetov (denarja,
pesmic...)...Se vedno je hrano shranjeval v sobi...Lastnina, kot pojem, v totalni ustanovi
skorajda ne obstaja, oblast nad varovancem je mozna, ¢e je lastnina vsa v rokah institucije,
zasebnosti v totalni ustanovi ni tudi kar se tice zasebne lastnine. Tisto, kar clovek ima, je
toliko bolj vredno — in vabljivo za neuradne hierarhije v tovrstni ustanovi.

Finanéna tveganja kot zadolZevanje, revi¢ina vzbujajo ob&utek negotovosti®', kot tudi
vzpostavljajo nujo vztrajati v negotovi situaciji. Ljudje, ki imajo manj moci (npr. Zenske v
druzinskem konfliktu, ljudje z nalepko dusevne bolezni, pa tudi stari ljudje) so namre¢
pogosto tisti, ki morajo zapustiti svoje prebivalisce (in placevati najemnino), ¢e se Zelijo
izogniti nasilju, konfliktom. Zenske, bolniki so v povpre&ju pogosteje finanéno odvisni od
svojih partnerjev, v povprecju tezje dobijo sluzbo, Zzenske pa morajo skrbeti tudi za otroke.
Nekateri uporabniki so se iz obupa pripravljeni zadolziti pod izredno slabimi pogoji.

Zapletene situacije negotovosti, stigmatizacije, obtozevanja ipd. vnaSajo negotovost glede
posameznikovega statusa. Ljudje se bojijo, da jih bodo drugi zaradi novega statusa (bolnika,
pa tudi nezaposlenega, samohranilke, invalida itn.) obsojali. Bojijo se izgube socialne mreze
(prijateljev, druzine ipd.), da bodo morali zapustiti svoj dom (in z otroci oditi na tuje); da
bodo zaradi bolezni ali potrtosti nesposobni za delo, vedo da se bodo srecali z
nerazumevanjem sluzb (socialnih, zdravstvenih ipd.), bojijo se izgube samozavesti, zaupanja
vase, razvrednotenja.

Tudi ko je nalepka, nalepka Zrtve, je stigmatizirajoca in jo nekateri skrivajo. Tako tudi zenske,
ki so dozivele nasilje, skrivajo nasilje, ker jih je strah, saj pogosto okolica zagovarja nasilne
osebe in tako za doziveto »okrivi« Zensko, ali pa si ne zelijo, da bi jih zaceli drugi pomilovati
ali se jih izogibati.

Nizki morali in vprasljivi podpori bliznjih, se pogosto pridruzi Se kup formalnih zapletov z
formalno identiteto, npr. s statusom invalida: Ugotovil sem tudi, da ne morem pridobiti
statusa invalida. Za dosego tega cilja je bilo vioZenega precej truda. Nacrtovalka je raziskala
zakone, klicala brezplacno pravno pomoc, klicala enega bivsih predsednikov invalidske
komisije, se pozanimala na CSD in pri ostalih strokovnjakih, ki bi vedeli kaj o tem. V sklopu
Studijske prakse se je potrudila tudi studentka FSD. Vendar nismo nasli ugodne resitve. Ne
morem pridobiti statusa invalida (nesreca se mi je zgodila po osemnajstem letu, nimam
narejene srednje Sole in nisem bil zaposlen oz. nimam 1 leta delovne dobe). Upravicen sem
zgolj do redne denarne socialne podpore. Ker gre za tetraplegika, je neskladje med virtualnim
statusom, ki ga nima in podobo ¢loveka na vozicku, ki mu ponavadi recemo »invalid, toliko
vedja.

Precej pogost primer so tudi problemi z drzavljanstvom. Med izbrisanimi so namre¢
razmeroma pogosto tudi ljudje, ki so v casu moZnosti pridobivanja drzavljanstva dozivljali
stisko ali bi v neki ustanovi, ki pa to za njih ni uredila. Urejanje je veckrat zelo dolgotrajno in
vzdrzuje ¢loveka v negotovosti: Najprej je bilo potrebno podaljsati bosanski potni list, ki je
bil, poleg odrezkov za slovensko invalidsko pokojnino, ki jih je imel urejene, njegov edini
veljavni dokument. V vsem tem casu, ko ni imel slovenskega drzavljanstva, je bil brez
dolocenih pravic, brez stalnega prebivalisca, varstvenega dodatka, dodatnega zdravstvenega
zavarovanja. Zato je bivanje v stanovanjski skupini in podporo placeval sam, v okviru svojih

3! Znane so Brennerjeve raziskave in druge, ki so pokazale, da je §tevilo duevnih stisk v obdobjih ekonomske
depresije ve¢je. Deloma zaradi stiske, ki jo ljudje doZivljajo, deloma zaradi tega, ker so ljudje z nalepko
dusevnega bolnika bolj izpostavljeni pritiskom (Cockerham 1992).
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financnih zmoznosti, iz svojih lastnih sredstev (invalidske pokojnine). Ureditev formalnega
statusa je kot kopno, na katerem si brodolomec spocije, pomembno je, da obstaja, ali je le Cer,
pusti otok, v zacetku ni vazno.

Pri uporabnikih, ki imajo otroke, je ena od bolj grozec¢ih negotovosti povezana z otroci.
Porajajo se vpraSanja glede zmoznosti poskrbeti za otroke, glede odvzema starSevskih pravic
(formalno ali neformalno) in izgube stika z otroki, hkrati pa tudi, da ne bi otroci zavracali
svoje star$e. Zenske, ki doZivljajo nasilje se ponavadi bojijo, da bo ostala sama z otrokom
(negotovost ali bo zmogla), strah jih je za zivljenje otrok in da ne bi bili dodeljeni osebi, ki
izvaja nasilje in bojijo se, da bi ji otroci sovrazili, ker jih ni bila sposobna zavarovati, braniti.
Tudi ljudi s psihiatricnimi diagnozami je strah, da ne bodo sposobni poskrbeti za otroke, da
jim jih bodo odvzeli, da niso mogli poskrbeti za njih (npr. jih zavarovati v casu vojne v Bosni
sem cutil, da sem sam in brez moci, da kaj pomagam) ter bo (ali je) njihove otroke sram
nalepk starSev.

Razkrojevalni ucinek na zivljenjsko gotovost ima ponavljanje in stopnjevanje dogodkov. Na
primer nasilje se lahko ponavlja oz. spremeni obliko (iz verbalnega — groznje - v fizi¢no
ipd.). 33-letna Zenska pa je povedala, da Zenska ob doZivljanju nasilja tvega prav vse — tudi
svoje zivljenje. Tveganja, ki se vzpostavijo v negotovi zivljenjski situaciji, posegajo v vse
sfere njihovega zivljenja,

Negotova sedanjost sesuva tudi gotovost prihodnosti, Zelje postanejo nerealne, zaupanje
zamenja sumni¢avost. Zenske z izkusnjo nasilja, ugotavljajo, da zaradi izkuSenj prenehajo
poslusati tiste zelje, ki so povezane z njihovimi lastnimi potrebami po ljubezni, povezanosti in
spolnosti. Postanejo sumnicave, zagrenjene in nezaupljive. IzniCenje zelje je verjetno ena od
bolj tragi¢nih posledic, ne samo nasilja, ampak negotovosti nasploh.

koksk

Ena od sogovornic, Zensk z izku$njo nasilja, takole strne misli o tveganjih, ki jim je
izpostavljena:

Fizicno: pogosta obolenja (v mojem primeru Zelodec + tveganje za spolne bolezni- menim, da
ima vecina nasilnih ljudi vsaj Se eno partnerko)

Psihicno: ustvaris si obrambni mehanizem, da preZivis, sicer pa je psiha »na tleh«, ni prave
volje do Zivijenja.

Ekonomsko: nasilnez pobere denar zlepa ali zgrda.

Spolno: odpor do spolnosti

Ostalo: ni perspektive- onemogocene Zelje po Studiju, rekreaciji, ni prostega c¢asa (NIC!)

Izjava po eni strani opisuje ujetost v negotovost, preplavljanje vsakdanjosti z negotovostjo, ki
postane gotovost Zivljenja, po drugi strani pa ustrezno raz¢leni razlicne segmente negotovosti.
Ljudje z dolgotrajnimi stiskami se srecujejo s telesnimi negotovostmi (boleznimi,
poskodbami, okuzbami in telesnim nasiljem), materialnimi negotovostmi (izpad dohodkov,
revscina, nezmoznost zasluzka, kraje ipd.) in socialnimi (stiki, vezi, prijateljstva, starSevstvo
itn.). Poleg tega se soocajo z osebnimi negotovostmi (glede formalnega in neformalnega
statusa, samopodobe) in doZivljajskimi*? negotovostmi (glede zaznav, spominov, Sustev).

32 Lahko bi rekli tudi »psiholoske« ali »psihi¢éne« negotovosti, vendar se bomo zaradi veje jasnosti izognili
terminu psiholoski, psihi¢ni, saj je vsaj v tem primeru termin prevec pokrivajoc.
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Z negotovostjo se v »druzbi tveganja« srecujemo vsi, ljudje z dolgotrajnimi stiskami bolj kot
ostali, nedvomno. Nekaterim tveganjem so morda izpostavljeni tako kot vsi drugi, so pa
nedvomno tveganja, ki so jim v povprecju bolj izpostavljeni (nasilje, bolezni, brezposelnost,
revscina, osamljenost itn.). Kljub temu, da razli¢ne negotovosti delujejo razli¢no, nas
spodnesejo v razli¢nih delih zZivljenja, jih razli¢no registriramo in se na razli¢ne nac¢ine z njimi
ukvarjamo, se povezujejo v enotne (krizne) dogodke, okolis¢ine situacije in se dogajajo
konkretnim osebam.

Trikotnik negotovosti sestavljajo dogodki, situacije in osebe. Dogodki sprozijo negotovost,
okolis¢ine jo zmanjSujejo ali povecujejo, oseba pa negotovost izkusi. Konec koncev je
negotovost definirana subjektivno, skozi izkusnjo dogodkov in znacilnosti situacije.
Negotovost sama po sebi ne obstaja. Ce ne navijam za neko mostvo, ali &e nisem nanj stavil,
izid tekme ni negotov (nekdo bo zmagal, drugi zgubil). Negotovost obstaja le, ¢e je osebi
lastna.

Ceprav je osebna negotovost le posledica meducinkovanja dogodka in situacije, oseba ni le
opazovalec, naklju¢ni udelezenec, saj se negotovost ti¢e prav nje. Neugodni dogodek ogroza
prav osebo, videli smo ali dejansko in realno, ali samo nacelno in virtualno. OgroZeni so
lahko zelo razli¢ni sloji tega, kar imenujemo oseba. Lahko samo njen status, ugled, lahko pa
konkretno Zivljenje, percepcija stvarnosti, samopodoba, zelje ali celo zivljenje.

Se vet, oseba je preko svojih dejanj tudi dogodek in preko svojih znagilnosti tudi situacija.*
Ce naj o dejanjih zaenkrat $e ne sodimo, so po svojih osebnih znacilnostih osebe z
dolgotrajnimi stiskami ze vnaprej obsojene. Stigma — kot negativen stereotip, kot razlog
nezaupanja ali diskreditacije, kot zmanjSana mo¢, je rdeca nit govora o (kroni¢ni) negotovosti.
Stigma krepi, pospesuje dogodke in s tem krepi njihovo dejansko moc¢ in hkrati krepi lastno,
doziveto in izkuseno negotovost (s tem posledi¢no in krozno tudi slabi moznosti za ustrezno
re-akcijo in gotovosti, ki izhajajo iz osebnih gotovosti). Stigma je rezultat in pocelo
negotovosti.

Stigmatizirani polozaj je namre¢ definiran s tem, da je ¢lovek tak, kot se ne pri¢akuje, da bi
bil. Negotovost, ki jo stigma vnasa v interakcijo, se odraza v negotovem polozaju
stigmatiziranega. Ker je stigma motnja za navadno interakcijo, stigmatizirani nikoli ne more
vedeti, kako se bo interakcija odvila. Ko je ¢lovek obsojen, postane predvsem arbitrarno, kdo
ga bo spet obsodil. Njegova eksistenca, kot pravi Tanja Lamovec (2006), postane
provizori¢na, zaasna. Kot afriski preprodajalec na ulici, ne ve, kdaj bo moral spakirati,
pobrati svoje stvari in na drugem koncu zaceti zopet znova.

Paradoksno in tudi tragi-ironi¢no je, da je ta negotovost ponavadi, vsaj asimptoti¢no, edina
gotovost, ki jo stigma ima. Omogoc¢a mu eksisten¢ni (bolniSka, invalidnina, socialna pomoc)
in eksistencialni minimum (gotovost, da obstaja). Biti bolnik, invalid ipd. morda niti ni bolje,
kot vztrajati v nori situaciji, je pa kmalu tisto, kar edino preostane. Stigma, kot tudi
stigmatizirana vloga, je nuja negotovosti.

3 Ozko psihologki, dozivljajski del negotovosti je torej uéinek dogodkov in okolidgin, v katerih se zgodijo.
Vendar se stiska lahko izrazi le preko znacilnosti osebe. Te lahko prepozna le obCinstvo (socialno psiholosko) ali
pa jo prepoznamo kot materialni u¢inek akcije. U¢inki dejanj in lastnosti pretvorijo vzro¢no posledi¢ni odnos
med dogodki in negotovostjo v kroznega, kjer se vzrok in posledica zabriseta. Negotovost in stisko negotovosti
moramo torej obravnavati dvojno — negotovost kot posledico dogodkov v neki situaciji; in krozno, kot prakti¢no
tavtologijo, kjer je stiska negotovosti tudi vzrok za dogodke in njihova okolis¢ina.
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Med posledicami negotovosti smo nasteli tudi odsotnost zelj. V tem smislu lahko stigmo
definiramo kot nujnost odsotnosti Zelje, saj mora svoje Zelje zamenjati s pricakovanji drugih.
Prav odsotnost Zelje pa nas lahko navede k misli, da ¢e je mozno, da negotovost povzroci
odsotnost Zelje, velja tudi obratno, da lahko Zelja ustvari gotovost. Govoru gotovosti in
tveganja namre¢ dominira defenzivnost, skrb, zaskrbljenost ali celo preganjavica glede
samega sebe. Zelja nasprotno v naéelu ni defenzivna, ni sedentarna, usmerjena v ohranjanje
nekega osebnega teritorija temvec je propulzivna, nomadska, usmerjena navzven, v
ustvarjanje necesa novega, zdruzevanja z drugimi. Z moznostjo zelje, s tem, da imamo v
zivljenju nekaj pomembnega, drugega ¢loveka, dejanje, idejo, bi lahko rekli, ustvarjamo
romanti¢no gotovost subjekta.

5.2.4.4 Zavarovanje gotovosti uporabnika

Na podlagi diskusije o negotovostih uporabnika lahko sklenemo, da gotovosti lahko
zavarujemo tako, da zagotovimo dovolj stabilnih socialnih vezi, materialno preskrbljenost in
telesno varnost, poleg tega, ¢e zagotovimo vecje Stevilo ugodnih Zivljenjskih dogodkov in
njihovih ugodnih razpletov, kot tudi zivljenjske okolis¢ine, ki bodo zagotavljale gotovost kot
tudi varen druzben in oseben status in moznost ustvarjanja, Zelje in dejavnosti z drugimi.

Potreba zavarovanja gotovosti izhaja, v nasi analizi, kot tudi v dejanskem zivljenju, v prvi
vrsti iz groznje hospitalizacije in institucionalizacije. Najprej so ljudje, ki potrebujejo pomo¢
in podporo drugih ogrozeni s tem, da jih utegnejo poslati v zavod ali bolniSnico. Poleg tega
pa, ¢e se kaj takega zgodi, dogodek hospitalizacije prekine nekatere Zivljenjske gotovosti,
danosti, ki jih sicer uporabnik "uziva". Gre za tri sklope problemov. Prvi¢: da ¢loveku, ki je
zaradi hospitalizacije izgubil tovrstne gotovosti, omogoc¢imo, da jih rekonstruira, se pravi, da
mu - ¢eravno hospitalizacija povzroci celo izgub, zaostankov itn. - omogo¢imo
"rehabilitacijo" na kar se da velikem obsegu sprememb. Drugi¢: da onemogocimo, da ob
hospitalizaciji do izgub sploh pride se pravi, da posameznik lahko zavaruje svoje vsakdanje
"investicije". In tretji¢ da v primeru, ¢e do hospitalizacije ne pride - kar je gotovo najbolj
ugoden razplet - pa smo vseeno prida izjemnim dogodkom, vzpostavimo podobne mehanizme
(sredstvo za to je lahko npr. psihiatri¢ni testament, ki obravnava, kaj storiti v pomembnih
izsekih posameznikovega Zivljenja). Poleg nastetih momentov pa je pomembno tudi kako
ohraniti gotovost nasploh.

Po besedah ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo je ohranjanje gotovosti v prvi vrsti
pomembna moznost odlocati o svojem zivljenju: Sam odlocam o tem, kaj bom gledal po TV,
kdaj bom $el v Sent, kdaj bom Sel spat, o potovanjih in o tem, kaj bom pisal. Tako mi ustreza.
Nic¢ kar drugi pocnejo zame, me ne moti. Za nekatere stvari mi je v redu, da zame pocno
drugi, na primer priprava hrane, nakupi in bivanje pri starsih. Ce bi imel spremljevalko, bi
Sel lahko na zur v Ljubljano, na izlet v hribe, na morje. Lahko izrazam kaj mi je vsec in kaj ne.
Primer je prostodusni izraz, kako se lahko sprijaznimo s tem, da v naSem zivljenju odloc¢ajo
tudi drugi: Ko starsi odloc¢ajo o obleki, je to sprijaznjenost z usodo ali zaupanje v izbor.
Pomembno je, da je del zivljenja v mojih rokah, in pomembno je, da je tega vec (zadnji
stavek). Razlika je ali prepustimo odlocitev drugemu prostovoljno ali pa drugi vsiljuje svoje
odlogitve. Slednje vzbuja negotovost.**

Druga pomembna stvar pri zagotavljanju gotovosti kontinuirani stiki z drugimi, ¢etudi je to
lahko zelo pokroviteljsko, svojci pogosto govorijo o tem, da starSe z demenco, pazijo, a osebe

** Vsiljevanje odlo¢itve drugega v nadelu ne spremeni gotovosti izida, spremeni gotovost odlogitve.
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z demenco, ki se Se zavedajo ravnanja svojcev navajajo, da jim to godi in jim je vSe¢, ker
imajo obcutek varnosti, da nekdo neprestano misli nanje in skrbi zanje. Pri prezivljanju ¢asa
negotovosti je pomemben obcutek, da je nekje nekdo, ki te razume in podpira: Ko imam krizo
poslabsanja, si zelim ob sebi ljudi, ki na nek nacin razumejo moj stisko. V prvem je to
druzina, zdravnik in drustvo Ozara, potem financna sredstva, ki jih sedaj, ko sem upokojena,
potrebujem vec. V negotovosti potrebujemo price, zaveznike in sredstva.

Ko organiziramo tovrstno krizno intervencijo doma, ali v stanovanjski skupini, so redki
primeri, ko gre predvsem za nadzor in varovanje (npr. jemanje zdravil), pomembna je
prisotnost, pomo¢ in podpora pri nabavljanju hrane, kuhanju in mu delamo druzbo na
obcasnih kosilih v restavracijah. Gotovost vsakdanjega zivljenja se izkazuje v drobnih
detajlih in vsakdanjih zivljenjskih spretnostih v gospodinjstvu, druzabnosti, nabavi hrane.

Potrebna je tudi splo$na socialna varnost in splo$na odsotnost groZenj. Seveda je sploSna
varnost ponavadi obcutek, ki temelji na posebnih, partikularnih zavarovanjih — npr. imeti
sluzbo, imeti partnerja, imeti dovolj denarja itd: Vsak si Zeli neko spodobno Zivijenje, ga Ziveti
po svojih merilih in tudi jaz si to Zelim. Kljub vsej odlocnosti in vsem vplivom in trudu Se
vedno obstaja nek strah, kaj pa bo...? Ceprav moja strategija Zivljenja je, da Zivim za danes
in za jutrisnji dan. Ta strah bi se lahko zmanjsal z ureditvijo dolocenih stvari, ki bi omogocale
bolj sigurno Ziviljenje: bolj stalna ureditev prebivanja (stanovanje),; konkretno urejena
asistenca, spremstvo,; urejene finance za placevanje storitev asistence in ostalih stroskov. Z
vidika dolgotrajne oskrbe je torej po eni strani nujna ureditev osnovne pomoci in civilnega
statusa, ki naj bi to omogocal (zavarovanje, drzavljanstvo, upravic¢enosti ipd.).

Ljudje, ki imajo tezave z u¢enjem nas, tako kot slepi, opozarjajo, kako pomembno je
obvladovanje prostora, nauciti se morajo na primer: voznje z dvigalom, prepoznanja vhodnih
vrat stanovanja, odklepanja vhodnih vrat bloka oz odpiranja vrat po domofonu, uporabe
javnega prevoza, poti v mesto in domov itn. Pri obvladovanju prostora potrebujemo
spremljevalce: Ce bi imel spremljevalko, ki bi me pripravijala na samostojno pot do Senta in
nazaj priblizno 2-3 mesece vsak dan, bi se navadil; in u€enje spretnosti, za kar so pogosto
ljudje posebno motivirani, saj ne samo, da jim omogoca gibanje po prostoru, temve¢ tudi jim
omogoca, da zbujajo manj pozornosti s svojimi trenutnimi nezmoznosti. Slep ¢lovek pravi:
Kjerkoli Ze bom Zivel se bo zacel zame popolnoma nov svet. Spoznati stanovanje — tukaj
vecino, 80% lahko naredim sam, spoznati blok, se znajti v njem. Potreboval bom vsaj par ur
inStrukcij. To je laZji del, tezji pa se zacne takoj za tem, ko stopim ven iz bloka na cesto, zopet
sem pahnjen v nov svet. Moja slepota je stoprocentna, ne vidim nic, razen ,da zaznam
svetlobo, ni obrisov, ni nic¢esar. Ce se Zelim zopet nauciti neke poti, ki me bodo pripeljale do
nekih ciljev ali do kaksne poti, ki jo Ze sedaj poznam in me bo pripeljala v mesto, v druzbo ali
kamorkoli, potrebujem zopet instrukcije in sredstva za placilo le teh (Ura instrukcij ucenja
mikroorientacije stane cca 300 €). Preden sem prisel Zivet sem, sem individualno najel
inStruktorja. Naucil sem se tri poti in potem mi je Se Drustvo priskocilo na pomo¢. Tako da
nekaj obvladam, a smotrno bi bilo, da bi to znanje obnavljal in nadgrajeval, ¢e bi imel
sredstva za to. Jaz se moram dejansko nauciti pot na pamet. Ce se hoce totalno slepa oseba v
okolju znajti, mora poznati vsako malenkost oviro na poti in to na pamet. Ko si sto dvajset
procenten v eno pot in jo vadis, zopet poklices instruktorja in jo nadgradis. Ce si Zelis narediti
kvalitetno Zivljenje, v smislu samostojnega gibanja po mestu, rabis instruktorja dvakrat,
trikrat na leto.

Ljudje, ki so bili v ustanovi se pogosto bojijo vnovi¢ne hospitalizacije: Zelim, da me domaci
ne strasijo s kliniko in psihiatricnimi stvarmi. Boji je se tudi namestitve v zavod: Zelim imeti
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zagovornico, ki bi me zagovarjala, da ne bi sla v Hrastovec. Gotovost, da se to ne bo zgodilo,
krepi tolerantno in varno okolje: najvecji problem je v tem, da se po odpustu iz bolnisnice
pacient vrne v ybolno okolje«, okolje v katerem je zbolel. Kar pa povzroci ponoven izbruh
bolezni. V takih primerih bi bilo najboljse, ce bi se oseba, po odpustu, vrnila v povsem novo,
»zdravo okolje«. Zdravo okolje je utopija, ki se ji lahko priblizamo s tem, da so bodisi ljudje
strpni, spodbujani k strpnosti oziroma, da je strpnost in podpora njihov poklic. Delavci neke
stanovanjske skupine porocajo: kljub temu da je prinasal hitro pokvarljivo hrano, je svojo
hrano veckrat pozabil in da je potreboval vsakodnevno pomoc¢ pri skrbi za osnovno higieno,
zalagal osebne dokumente oz jih izgubljal in da je bilo potrebno opozarjati na jemanje
medikamentozne terapije se mu zdravstveno stanje normalizira nazaj v vsakdanje pocutje.
Poleg potrpljenja® bliznjih (domacih ali strokovnjakov), lahko gotovost
neinstitucionaliziranja krepijo zagovorniki: Moja mamica ima vpliv in Polona (zagovornica
op. a.) ima vpliv namesto mene. One dve vplivata, da jaz ostanem v Siski, namesto da bi §la v
Hrastovec.

Gotovost lahko krepijo tudi dogovori v zvezi z moZnimi dogodki. Tako na primer v svojem
nacrtu uporabnik: Od nadrejenih pa zelim, da se spremenijo in sicer, da ko bi dozivel
epilepticni napad v Sentu (do sedaj ga nisem), da me ne bi peljali v bolnico, ampak da o tem
obvestijo moje starse. Onadva sta ze povedala, da ne rabim iti v bolnico, ampak, da v tistem
trenutku rabim nekoga, ki je ob meni in ne malo masira po glavi. Tako se sprostim. Dogovori
se lahko izrazijo v posebni listini (npr. psihiatricna oporoka, navodila za ravnanje v krizi),
lahko so del osebnega nacrta. Za zavarovanje gotovosti pred institucionalizacijo je pogosto
potrebno izdelati analizo tveganja.36

Ko nekdo zapusti svoj zivljenjski svet, zapusti vec¢je ali manjSe Stevilo svojih obveznosti in
nedokoncanih poslov. Zavarovanje in nadaljevanje dejavnosti, ki jih zapusti, je potrebno samo
po sebi, da se nadaljujejo: obdobju hospitalizacije smo ga Stirikrat na teden obiskovali, da bi
mu zagotovili obcutek varnosti, zaupanja, da se bo vrnil v stanovanjsko skupino, da ga doma
cakajo sostanovalci, soba. Vazno je tudi, da se nekatere zakljucijo ipd., pa tudi, da
uporabniku ni potrebno skrbeti, kaj se bo zgodilo. Gre za zadeve iz vseh vidikov Zivljenja
(npr. skrb za domade Zivali*’, za posle, pladevanje poloznic, tudijske obveznosti ali
obveznosti v sluzbi).

Institucija po definiciji izvzame posameznika iz njegovega navadnega oziroma civilnega
zivljenjskega kroga. Zato je potrebna "rehabilitacija". IzkuSnja bolnisnice je lahko
1zCprljujoca in unicujoca, hkrati pa imajo zdravstveni delavci pogosto pesimisticen pogled na

%3 Strpnost in potrpljenje preden sprozZijo postopek hospitalizacije ali namestitve v zavod je zelo arbitrarna, je
lahko od primera do primera, od situacije do situacije razli¢na in ne zagotavlja varnosti pred hospitalizacijo,
dokler ta moznost realno obstaja. Zato je smiselna zahteva, ki je del bazaljanske tradicije, po »nicelni toleranci
zapiranja«. Ce namre¢ ni zaprtih prostorov, kamor bi namestili ljudi v krizi, pomeni, da tisti, ki so odgovorni za
blagostanje posameznika, morajo izumiti nac¢ine kako ga oskrbeti v navadnem okolju.

V njej z uporabnikom dolo¢imo groznje (povode) za institucionalizacijo, nevarnosti in tudi dobrobiti, ki
izhajajo tako iz institucionalizacije, kot v primeru, da ostane izven ustanove in nacine kako nevarnosti zmanj$ati
na sprejemljivo mero.
7V neki bolnisnici so dolgo pripovedovali zgodbico o socialnem delaveu, ki je protestiral, da ni §tudiral za to,
da bi hranil papige. Namre¢ kmalu po nastopu v sluzbo, so ga poslali v stanovanje uporabnice, ki je bila ta Cas v
bolnisnici, da nahrani njeno papigo. Samo dejanje ni ni¢ kaj strokovno (kot mnoga v socialnem delu), in cetudi
bi zanemarili papigo in njeno blaginjo, je papiga lahko zelo pomembna zadeva za dusevno zdravje. Prvi¢ ljudje
imajo domace zivali med drugim tudi zaradi tega, da lahko zanje skrbijo. Drugi¢, skrb je lahko zelo moc¢na, Se
zlasti, ko je nekdo v bolnisnici, kjer morda raje ne bi bil in kjer zanj skrbijo, ker ne more skrbeti zase. Poskrbeti
za papigo je gotovo zato tudi del zdravljenja. Z drugimi besedami — ¢e ne poskrbimo za papigo postane papiga
del »bolezni«.
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razvoj »bolezni«: Po dveh mesecih hospitalizacije je bil v zelo slabem psihofizicnem stanju -
obcutno shujsan, prestrasen. Mnenje psihiatrinje je bilo, da poslabsanje psihofizicnega
stanja ni nenavadno, glede na to, da ima sSe iz Hrastovca slabo prognozo in je zelo malo
verjetnosti, da se bo ponovno vkljucil v vsakdanje Zivljenje v stanovanjski skupini. Vioziti je
bilo potrebno veliko truda, da je spet zacel Ziveti vsakdanje Zivijenje, da je osvojil nekatere
spretnosti, ki jih je pozabil in ujel svoj stari ritem. Za izhod iz vloge bolnika je potreben drug
pogled in optimizem, pa potrpezljivost.

Glede na to, da hospitalizacija prekine nekatere zivljenjskih tokov (npr. Studij, vzgoja otrok,
hobiji), je potrebno vloziti napor v nadaljevanje in obnavljanje teh isti, ki si jih uporabnik Zeli
nadaljevati. Zato so primerni zac¢asni izhodi (t.i. vikendi) in pa obdobje neposredno po
povratku: Po enem mesecu je bil odpuscen iz bolnice, zato smo v tem obdobju povecali
prisotnost v stanovanjski skupini, da se je postopoma vrnil v obicajno vsakodnevno Zivijenje.
Po odpustu iz bolnice je imel povecano terapijo (dodatna opoldanska terapija), ker ni bil
vajen opoldne jemati terapije, so se pojavljale tezave pri jemanju zdravil. ... Ni bil
zainteresiran za udelezevanje prostocasnih dejavnosti, ni sprejemal pomoci strokovnih
delavcev pri ucenju skrbi za osebno higieno. Potrebno je bilo vsak dan paziti, da je pojedel
vsaj en topel obrok. Zdravljenje v bolnisnici je bistveno zmanjsalo njegove spretnosti za
zZivljenje (skrb zase, za prehrano, stiki..). Institucija ne le prekine tokove, ampak je povratek iz
nje tezak in postavi cloveka v negotov polozaj.

Ce gre za dolgotrajno bivanje v ustanovi, pa za pomo¢ pri vra¢anju v vsakdanje Zivljenje, pri
urejanju civilnih (birokratskih) zadev, kot tudi pri ponovnem iskanju identitete in njeni
rekonstrukciji (npr. ponovno pripovedovanje zivljenjskih zgodb, iskanje sorodnikov, urejanje
lastniStva, rekonstrukcije stikov ipd.). Skupnostne sluzbe, preselitveni timi lahko nudijo
koordinacijo podpore in pomoci pri takih povratkih.

Podobne potrebe po zavarovanju uporabnikovih interesov se pojavijo tudi, ko ne gre za
hospitalizacijo, ampak za drugacne vrste "begov" ali »umikov« iz ustaljene situacije. Teh
potreb je seveda manj, bolj ko Clovek ostane v svojem okolju. To so lahko krize, ki jih
posameznik ne prezivlja v bolnici, ampak doma, v stanovanjski skupini, lahko pa tudi begi iz
situacije (npr. potovanja) ali pa umiki iz napete scene (npr. bolniska, zacasna preselitev ipd.).
Ko sem odsel v Bosno, da bi koncno videl, po dolgem casu, svojo hcer in familijo, so za
mojega psa poskrbeli delavci drustva in moja prijateljica.

Poleg zavarovanja interesov v situaciji, ki jo je uporabnik zapustil, je pomembna tudi gotovost
Vv novi situaciji. Zato so pomembne osebe, ki cloveka sprejemajo: Hodil je jest v restavracijo,
pa je tudi tam prihajalo do zapletov. Razburjal se je in glasno vpil. Zato je ponavadi takrat
Sel kdo z njim, da ga je miril, ali pa pojasnjeval zadeve osebju in drugim gostom. V ¢asu krize
si osebe z izkus$njo dusevne stiske zelijo imeti ob sebi osebo, ki jih bo razumela, jih ne bo
obtoZzevala, predvsem pa jim bo na voljo za pogovor. Zelijo si nekoga, ki jim bo znal pojasniti
stvari, ki se jim v tistem ¢asu dogajajo in nuditi dovolj podpore in opore: Takrat sem si
najbolj zelel, da me poslusajo kaj se mi dogaja, kaj mislim, kaj cutim...da me poslusajo in mi
dajejo malo pozitivne spodbude, da me z besedami in dejanji pomirijo, da mi npr. recejo, da
bo kmalu boljse ali pa preprost sam da me stisnejo k sebi. Gotovost vzbuja tudi telesna
blizina in toplina.

Potrebni so ljudje, ki jim uporabniki zaupajo in ki jih nevsiljivo spodbujajo k

eksperimentiranju, k novim resitvam in dejavnostim: Ko je prisel iz bolnisnice, se je ponovno
vkljucil v vsakdanje Zivijenje, vendar ne vec tako aktivno in zavzeto... Zapiral se je v svojo
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sobo, izogibal se povabilu, da prisede k skupnemu kosilu, kuhal samo sebi in to zelo enolicno
hrano. Kljub temu pa je vsak dan pa redno hodil na delo... Predlagali smo mu, da si naroci
kosilo oziroma da hodi jest drugam ..S tem bi resili problem nerednega prehranjevanja,
predvsem pa ne bi shujsal in padel v krizo. Nekako je sprejel pomoc pri resevanju tega
problema, ceprav z odporom, kajti on si je Zelel kuhati le krompir ne glede na to, da je imel
denar. Izbiral je med tem, da bi kuhali skupaj, hodil jest ven ali pa si narocil hrano na dom.
Odlocil se je za dostavo hrane na dom. Ker si je Zelel iti na pocitnice, smo jih zaceli skupaj
nacrtovati, rezervirali sobo, pomagali pri varcevanju denarja, pripravili zdravila. Skupaj s
sostanovalcem je odsel na pocitnice ...in se tudi vrnil nazaj brez vecjih tezav. Novo okolje
pomeni umik iz novega okolja, je pa tudi to negotovo. Ta negotovost je lahko benigna, saj
odpira nove moznosti, pri tem ¢lovek rabi organizacijsko pomoc.

Po drugi strani pa tudi ustanova daje gotovost in so gotovosti institucionalnega zivljenja tudi
pomembne in nekaterim stanovalcem ustanov predstavljajo pomembno podlago orientacije v
zivljenju. Ljudje s somatskimi boleznimi, starejsi in bolni ljudje imajo v zavodih obcutek
varnosti: Za sosednjo steno je nekdo, ki mi lahko pomaga. To gotovost, ki jo ustanove
zagotovijo, lahko dosezemo tudi z ureditvami in storitvami, ki omogocajo primerljivo stopnjo
varnosti tudi doma ali kjer drugje v skupnosti. Drugo alternativa je omogociti take vrste
institucionalne oskrbe, ki bodo dovol;j civilne in ne bodo imele veliko institucionalnih
elementov. En izmed precej neuspelih poskusov tovrstne reorganizacije je bil paviljonski tip
nastanitve za duSevno prizadete in otroke. Bistvenih razlik po kazateljih normalizacije in
vkljucenosti v okolje ni bilo. Pri starih ljudeh teh poskusov $e ni bilo veliko.

Institucionalni obcutek varnosti je Se dosti bolj pomemben pri ljudeh, ki so v ustanovah
preziveli leta oziroma celo desetletja. Zaradi dolgoletnega hospitalizma se izoblikujejo
nekatere gotovosti, lahko reCemo »navade, ki so znac¢ilne za dolgoletno zivljenje v
instituciji (zbiranje predmetov, verizno kajenje, skrivanje predmetov zaradi kraj, prositi za
dovoljenje za odhod na strani$ce. Tako se lahko zgodi, da od zacetka bivanja v svoji sobi
kopici zanj pomembne predmete (na zacetku bivanja vec kot 50 Skatlic vzigalic, zamaski,
pokvarjeni svincniki, stare reklame, Zeblji, kamni, kosi lesa, Zenska in otroska oblacila.*®

Zato je Se toliko bolj pomembno, da uporabnika v zacetku, ko se preseli, nevsiljivo
spodbujamo k sodelovanju pri skupnih opravilih (¢iS€enje straniS¢a, pometanje kuhinje,
pospravljanje sobe, pomoc¢ pri pranju in pri u¢enju odlocnosti (asertivnosti), npr. da ga
opogumljamo, da si samostojno vzame hrano in uporablja skupne prostore. Poleg tega je
pomembno, da zagotovimo ustrezne zivljenjske pogoje in varnost ob morebitni preselitvi iz
zavoda, npr. da bivSega stanovalca zavoda ponovno po zelo podrobnih korakih naucili voznje
z avtobusom (vstopna/izstopna postaja, prava Stevilka avtobusa« in ponudili » pomoc in
podporo pri spoznavanju bliznje okolice (trgovina, cerkev, avtobusna postaja) in ostalih
predelov mesta. Nove gotovosti nadomestijo stare, v zgornjem primeru dejanske nadomestijo
simboli¢ne.

Videli smo, da za ohranjanje gotovosti in varnosti niso potrebni le splos$ni pogoji gotovosti,

3% Zakaj ljudje zbirajo nepotrebne in tudi neuporabne stvari, je tezko razumeti. Iz zornega kota potrogniske
druzbe, ki je hkrati druzba izobilja in odpadkov, je to hkrati nerazumljivo in logi¢no — §koda je vseh teh Se
uporabnih stvari. Z vidika posameznika v totalni ustanovi lahko zbiranje razumemo kot poseben nacin
sekundarne prilagoditve. Prisvajanje neuporabnih reci je na¢in kako se vzpostaviti v okolju brez lastnine,
predmeti postanejo obesalniki identitete. Ce tako podetje do neke mere ustanova dopusca, ga tudi zavira in
omejuje. Preselitev ven iz ustanove lahko Zeljo po predmetih deblokira, hkrati pa ne sluzi ve¢ svojemu
prvotnemu namenu.
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kot so stabilne socialne vezi, materialna in telesna varnost, ugodne zivljenjske dogodke in
okolis¢ine ter varen oseben in druZben status in moZnost ustvarjanja Zelj. Groznja
institucionalizacije kot tudi moznost umika iz vsakdanje situacije zahtevajo Se dodatna
zavarovanja. Na razli¢nih to¢kah — pred, med in po odhodu in povratku iz institucije, kot tudi
ob umiku iz ogrozene situacije — so potrebni podobni ukrepi ali odgovori na stisko
negotovosti. Na vseh tockah so potrebni zagovorniki. Njihova funkcija je zavzemati se za
interese uporabnikov, ne le v pregovarjanju z ostalimi akterji, temve¢ tudi na nac¢in konkretnih
posegov, ki zavarujejo interese v skupnosti (npr. ureditev izpolnjevanja obveznosti, skrb za
domace zivali itn.). V vseh primerih je potrebno tudi strpno, optimistiéno naravnano okolje, ki
gleda na uporabnika, njegovo vlogo in spretnosti z vidika mo¢i in sposobnosti. Prav tako smo
na vseh toCkah zabelezili potrebe po ohranjanju, razvijanju, pridobivanju spretnosti. Gre
predvsem za spretnosti vsakdanjega Zivljenja, obvladovanja prostora. Spretnosti vlivajo
obcutek gotovosti same po sebi, hkrati pa dajejo gotovost cloveku v o¢eh drugih in krepijo
stvarno gotovost, ki si jo lahko sam uredi. Gotovost nestabilne situacije, kjer obstaja moznost
umika ali drugac¢ne radikalne spremembe situacije, zavarujejo tudi dogovori med akterji
situacije. Mimo sprotnih ali celo naknadnih dogovorov, so pomembni predvsem vnaprejSnji
dogovori, ki bodo predvidevali ravnanje v obcutljivih situacijah.

Razlika med razli¢nimi momenti zavarovanja gotovosti uporabnika je predvsem v stopnji in
dolZini institucionalizacije. Ce vsak odhod iz dologene situacije pomeni doloéeno spremembo
situacijske identitete in povratek njeno rekonstrukceijo, ki je lahko tudi zelo produktivna (npr.
odrascanje, rehabilitacija, napredovanje po vrnitvi s Studija) vidimo pri institucionalizaciji in
povratku iz institucije predvsem destruktivne posledice odhoda. Dolgotrajnost odsotnosti
unici identitetno podlago, med bivanjem v instituciji produktivne zivljenjske in socialne
spretnosti zamrejo, stiki so nasilno prekinjeni in z dramo institucionalizacije pokvarjeni,
povratnik pa iz ustanove prinese slab sloves (stigmo) in nizek status. Zato je pri povratku iz
ustanove ena od glavnih nalog ravno rekonstrukcija samega sebe, svoje identitete.

5.2.4.5. Zatocisce

Ko so situacije nevzdrzne in neznosne in se jih ne da razbremeniti, urediti ali razresiti na licu
mesta, ljudje potrebujejo moznost umika iz situacije, ki ogroza posameznikovo pojmovanje
stvarnosti oziroma stvarnost samo. To so lahko zavarovane situacije, ki ne izpodjedajo
posameznikovih osnovnih predpostavk in/ali ki je bolj tolerantno do njegovih ekscentri¢nosti.
Hospitalizacija je v€asih izhod iz negotovosti zivljenjske situacije tudi za uporabnika. Se
pravi, opraviti imamo s potrebo posameznika, da se iz nevzdrzne situacije umakne ali pa da
ima na voljo, prostor, ki je manj obremenjen z normativnimi zahtevami, ki jih sicer srecuje v
svojem obicajnem zivljenjskem prostoru. Po obliki so to lahko razli¢ne oblike prezivljanja
kriz v skupnostnih oblikah, razbremenitvene kapacitete. Tudi za svojce.™

Ena izmed potreb, pogosto nuj, je da posameznik zapusti situacijo, ki ogroza njegovo
pojmovanje stvarnosti; saj v taki situaciji dostikrat ne dobijo pomoci niti za razreSevanje same
situacije niti za umik iz nje. Ko ¢lovek, ki je v situaciji ogrozen ne dobi pomoci ali podpore,

%% Véasih se namre¢ zgodi, da se bliznji umaknejo iz nevzdrznih situacij. To se morebiti pogosteje dogaja v
situacijah, ko so bliznji starsi, ki so obticali v odvisnostni situaciji s svojim odraslim otrokom, pa imajo na voljo
vikend, ali pa parterji, ki se lo¢ijo od svojega "norega" partnerja. Tak umik je pogosto blagodejen, lahko pa tudi
ni in zaradi dodatne izgube povzroci se vecje negotovosti.
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to namre¢ e bolj in dodatno oteZi boj proti nasilju in tudi odhod iz negotove situacije.** Ce za
umik dobijo pomo¢, jo dobijo iz razli¢nih virov: iz njihove socialne mreze (sorodniki,
prijatelji sosedje), od strokovnjakov (policija, svetovalci, delavci nevladnih organizacij),
ponavadi kombinaciji formalnih in neformalnih virov. Zenske, ki doZivljajo npr. nasilje, si
najpogosteje poiscejo pomoc¢ znotraj svoje socialne mreze. Izkusnje nevladnih organizacijah
kazejo, da je pot odvisna od vsakega primera posebej. Nekatere zrtve tako pois¢ejo pomoc v
razli¢nih organizacijah, druge se obrnejo na policijo, v nekaterih primerih pa so prijatelji iz
socialne mreze tisti, ki vzpostavijo stik z organizacijo. Pomo¢ drugih krepi zavedanje o
moznostih umika iz situacije. V bistvu je ta pomo¢ analogna »pomoci« pri postopku
institucionalizacije, le da intonacija drugac¢na (in tudi vloga strokovnjakov). Gre namrec¢ za to,
da udelezenci dosezejo sporazum, da je umik iz situacije legitimen in posledica nevzdrznosti
situacije same po sebi, ne pa krivda uporabnika. Vloga strokovnjakov je poleg tega tudi
priskrbeti realno moznost umika. V tem smislu imajo realna zatoc¢isca tudi simboli¢ni pomen,
ki govori, da je umik mozen.

Umik mora biti v situacijo, ki je zavarovana in ki ne izpodjeda posameznikovih osnovnih
predpostavk, v okolje, ki je bolj tolerantno do njegovih ekscentri¢nosti. Umik v zatocisce je
nasprotje hospitalizacije, ki preko mortifikacije in drugih mehanizmov, deluje ravno v smeri
negacije identitete. Ljudje, ki potrebujejo umik, potrebujejo varen, miren prostor, kjer imajo
¢as za razmiSljanje in podozivljanje dogodkov. Hkrati pa odmik ne sme biti prevelik, saj
prevelika razdalja od travmaticne situacije, kot ugotavljajo teoretiki post-travmatskega
sindroma, lahko prispeva k fiksaciji travme. Zato je primerno, da so zato¢is¢a ¢im blizje
okolju, kjer sicer zivijo, predvsem pa, da lahko $e vedno zivi med drugimi in opravlja
dejavnosti svojega vsakdanjega zivljenja.

V prostoru umika (zato¢is¢u) je pomembno, da so na voljo osebe, ki razumejo uporabnika in
ga podpirajo. Umik ne sme biti znak izklju¢evanja (ne za uporabnika, ne za okolje), pocutiti
se morajo sprejete in vkljucene v dejavnosti, potrebujejo motivacijo, voljo, pogum in moc, da
lahko izstopijo iz situacije nasilja, negotovosti, sovraznosti, stigmatizacije, paranoje.

Umik je lahko v okviru mreZe, ki jo oseba ima na voljo (npr. sorodniki oziroma o0zji druzinski
¢lani, ki zivijo drugje (odseljeni otroci, starsi): Mama se je pred pol leta s sinom odselila od
doma k novemu partnerju. V tem casu se je mama s sinom veckrat selila od novega partnerja
k svojemu ocetu (deckovemu dedku) in nazaj k novemu partnerju. Lahko pa tudi v okviru
lastnih sredstev oziroma sredstev, ki mu jih ponuja mreza (npr. vikend, prazno stanovanje
sorodnika, za¢asno bivanje pri prijatelju).

V<asih to ni dovolj, distanca je premajhna, mreza stikov pa »okuzena« s (paranoidnim)
razumevanjem situacije. Kot da bi se Se naprej nekaj pletlo, kot da se ¢lovek ne bi mogel
posloviti od tega, kot da vcasih ¢lovek svojo prtljago paranoje in negotovosti nosi sabo. V
takih primerih, kjer je zadeva zapletena, ¢e ne Ze zadrgnjena, so potrebna sredstva, ki jih v
svojem socialnem kapitalu posameznik pogosto ne premore. V tem primeru je potrebna
dodatna, ponavadi strokovna pomo¢. Poleg zagovornikov in ljudi, ki razumejo in imajo

“ Ljudje se no&ejo vpletati. Poleg neke splosne lezernosti, lagodja, je tudi razlog civilnost (nihée me ni klical),
razlikovanje med javnim in zasebnim. Poleg tega je v igri tudi strah pred lastno izgubo gotovosti, ¢e se vpletes,
se porusijo tvoji ritmi. Poleg tega Se razmerja moci, ki lahko nacnejo v taki situaciji. Pod predpostavko, da je
storilec nasilja, oziroma tisti, ki ima pobudo ali vecjo stopnjo (druzbene) moéi, je za ob¢instvo oportuno, $e
zlasti, ko zadeve niso povsem jasne, izkljuciti se, ali potrditi stvarnost, ki jo ponuja storilec, ki pa je ponavadi
tudi manj dramati¢na. Lazje je npr. sprejeti, da je nekod »dusevno zbolel« kot pa, da v neki druzini obstaja
neresljiv konflikt.
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potrpljenje, so to lahko posebna zatocisca, lahko pa dostop do nenamenskih kapacitet (npr.
zacCasna namestitev v hotel, pansion). Ne glede, kam se je uporabnik umaknil je pomembno,
da se pocutijo varne in zasc¢itene ter da jim je na voljo raznovrstna pomoc¢ in podpora.

Za umik je torej potrebno, ko se vzpostavi (zazna in artikulira) nuja, organizirati. Zato so
potrebni zavezniki, pogum in moznosti, da se umik uresni€i. Zavarovana situacija, kamor se
¢lovek umakne, je do njega tolerantna, vzpodbudna in vkljucujoca. Je lahko znotraj njegove
mreze in sredstev, pogosto, ko tega ne premore, pa izven, v posebnem prostoru in s pomocjo
strokovno usposobljenih pomoc¢nikov.

5.2.4.6 Tveganje

Nasprotje gotovosti je tveganje. En izmed namenov ali funkcij institucije je izni¢evanje
tveganja. Na primer eno izmed znamenj, da mora ¢lovek z demenco v dom, je, da je zacel
ogrozati svoje ali tuje Zivljenje. Institucija je pokroviteljska in tudi s preprecevanjem tveganja
spodbija temelj ¢lovekove dignitete, ki v osnovi omogoca realnost svobodne izbire. Tveganje
nujno vsebuje tudi element presenecenja, je kot padec pri judu, nadvse koristna zadeva, Ce se
pri tem Cesa naucimo. Tako so tudi situacije v vsakdanjem zivljenju, ko zgubimo tla pod
nogami, se pravi, ko se nam porusi referen¢ni sistem, zamaje ali celo sesuje vloga, ki jo
zasedamo ipd., najbolj poucni dogodki ali celo "razodetja". Seveda, ¢e kot pri judu znamo
pasti in se pobrati. Zato so lahko nepredvidljivi dogodki, begi iz utecenih rutin, divergentne
asociacije in dejanja zelo produktiven vidik vsakdanjosti. Gotovost je tisti del sociusa, ki
temelji na ustaljenosti, na tradiciji, je del tradicionalnih druzbenih formacij. Tveganje, po
drugi strani, pa je del modernisti¢nih druzbenih formacij, ki temeljijo na inovacijah. Za
gotovost lahko trdimo, da je odnosna kategorija, saj temelji na zaupanju, medtem ko je
tveganje produkcijska kategorija (ki temelji na upanju).

Ponavadi so uporabniki dolgotrajne oskrbe v pokroviteljskem, skrbniskem odnosu: Zaradi
zdravstvenih tezav tezko hodi in tezko dviguje noge in velike moznosti poskodbe pri kopanju
smo uredili varno kopanje (rocaj za drzanje, podloga proti zdrsu) v tus kabini, kar je zanj
lazje kot kopalna kad, kjer mora visoko dvigniti noge in je nevarnost poskodbe vecja .V casu
njegovega kopanja je tudi vedno kdo prisoten. Osnovna znacilnost skrbniskega odnosa je tudi
minimiziranje tveganja in izogibanje tveganju. S tem »skrbniki«*' potisnejo uporabnike (svoje
varovance) v polozaj izredno varovane osebe. Uporabniki torej potrebujejo nacine omogociti
tveganje v stopnji, ki je sprejemljiva za vsakdanje situacije oziroma je naloga strokovnjakov
in drugih skrbnikov, da iznic¢ijo tveganja, ki izhajajo iz hendikepa uporabnikov, in hkrati
omogocijo tveganja, ki jih vsi sprejemamo. Poleg posebnih taktik zmanjSevanja tveganja
obstajajo tehni¢ni, izobrazevalni, socialni, pravni in okoljski ukrepi in strategije za
omogocanje tveganja.

Kot vsi ostali imajo tudi uporabniki pravico do napacnih odlocitev. Tudi ¢e so destruktivne,
so njihove: Ko sem pri 16. letih ugotovila, da ne bom nikoli mogla delat v svojem poklicu in
delat kariere, sem skusala narediti samomor. Zelela sem biti modna oblikovalka ali slikarka,
obiskovala sem tudi taksno Solo. To je stresen poklic in vse mora biti narejeno do roka. Vloga
strokovnjakov in ostalih skrbnikov ni le v opozarjanju na morebitne posledice odlocCitev
temvec tudi, da ob »napacnih« odlocCitvah uporabnikom stojijo ob strani, jim pomagajo
popravljati napake in se iz njih uditi.

I Ko govorimo o skrbnikih, imamo v mislih oboje, tiste, ki so formalno skrbniki in tiste, ki to vlogo zasedajo na
kak drugacen nacin, npr. neformalno, ali pa tudi formalno (npr. ustanove, ki so odgovorne za blagostanje svojih
stanovalcev).
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Da lahko delujemo na vecini registrov vsakdanjega in ne-tako-vsakdanjega zivljenja (nove
izkusSnje, nova poznanstva, ukvarjanje z nepoznanim, nove informacije itd.), moramo tvegati.
Tveganje pomeni izgrajevanje samega sebe, ¢e je nekdo zelo veren, je potrebno tvegati, da bi
videl papeza: Zelel si je videti papeza v Lijubljani in v Mariboru. To smo mu omogocili,
pomagali pripraviti zdravila, napisali pomembne telefonske stevilke, pripravili prtljago,
organizirali spremljevalca. Kaj je za nekoga tveganje, je odvisno od osebne enacbe,
zivljenjske zgodbe, moznosti za dejavnosti in kaj mu je pomembno: Uporabnik, ki se je med
vojno v Bosni znasel v Sloveniji predlaga, da bi obiskal mamo na Norveskem, kamor ga je Ze
veckrat v teh letih povabila. Skupaj z delavci drustva naredijo nacrt, financni in potovalni.
Uredijo letalsko vozovnico, rezervacijo, delavci drustva ga poucijo, kaksen je postopek na
letalis¢u, ga oskrbijo s pomembnimi Stevilkami, e-mail naslovi. Poskrbijo tudi za hisnega
ljubljencka med njegovo odsotnostjo. Pricaka ga mlajsi brat, ki je, kot tudi mama, v stiku z
delavci drustva. V casu bivanja na Norveskem ostanejo v stiku preko spletne kamere in
internetnega omrezja s pomocjo starejSega brata. Vrne se predcasno, zato uredijo vse
potrebno glede rezervacije in prihoda z letalom...pridemo ga iskat na letalisce. Uporabnik si
je zelel obnoviti stike s sorodniki pa tudi potovati, prvi¢ leteti z letalom, pridobil moznost
novih dozivetij in spoznanj, ima moznosti izbire (kako bo potoval itd.).

Ce tvegamo, si omogo&imo nova doZivetja in spoznanja. To je $e posebej pomembno pri
ljudeh z dusevno ali telesno prizadetostjo, ki so pogosto v prevec protektivnem okolju: Preko
dneva pa: mama je Se zelo samostojna. Ona veliko Se sama dela, hoce delat. Jaz ji recem:
babica pocivaj (babica jo imenujem, ker imam vnuke). Ji recem, da ne bi delala, ampak ona
se zelo rada pocuti koristno. Pravi: jaz bom pri tebi, ¢e imas kaj dela. Tako da zdaj npr. z
mamo lusciva orehe. Pa mi pomaga potem, ko pripraviljam za kosilo. Ona rada olupi krompir,
tudi solato rada trebi, ampak ker bolj slabo vidi, to naredim jaz. Dam ji tako delo, da ga
lahko opravi. Ceprav bi bila moja mama tudi celo kosilo sposobna skuhati, ampak ima svojo
kuhinjo. Tako da je bila vcasih kar uzaljena, ce ji nisem pustila, da bi ona skuhala. Ampak
zdaj se je ujela, zdaj je tudi Ze bolj utrujena, tako da ne sili toliko, da bi delala. Tudi Ce je
odnos kvaliteten, ¢e se dva dobro razumeta, je lahko prevec zas¢itniski. Preve¢ zascitnisko je
tudi institucionalno okolje: Rad bi Sel na izlet. Rad bi Sel na koncert tako kot véasih. Zivljenje
v ustanovi s prikrajSanjem poraja zeljo po dozivetjih.

Tveganje je lahko predmet analize in zmanjSevanja dejavnikov tveganja (Flaker 1994).
Analiza tveganja ugotavlja okolis¢ine, ki uvajajo tveganje, nevarnosti pa tudi dobicek, ki ga
posameznik pri tveganju ima. Osnovni zastavek analize tveganja je kako zmanjsati Skodo,
reducirati negativne posledice tveganja. To lahko storimo na treh tockah tveganja:

- preprec¢imo dogodke, ki imajo Skodljive posledice
- ublazimo posledice

- popravimo $kodo

To lahko storimo s tehni¢nimi, izobrazevalnimi, socialnimi, pravnimi in okoljskimi ukrepi in
storitvami.
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Tabela 4: Dimenzije tveganja

PreprecCevanje Ublazitev Popravljanje Splos$ni

Tehnicni ukrepi Varnostne naprave (javljalci Telekomunikacijski Zdravljenje poskodb, Elektronski (raCunalnik,
dima, alarmi, avtomati¢ni gasilni | pripomocki (npr. life line, | proteze, mobitel)
aparati, video nadzor, senzorji GPS, chipi) Pripomocki, ki Zdravstveni (zdravila in

ipd.)

Varna sredstva (sterilni pribor,
varna vozila, varni Stedilniki in
gospodinjske naprave’
Varnostni pripomocki
(Kondomi, kresnicka, skrite
denarnice, torbica za tablete)

Komunikacijski (npr.
piscal, za primer,da se
izgubis v gozdu)
Zascitna sredstva
(Celade, varnostne ograje,
protistrupi, testerji,
varnostni pas, obrambni
spreji)

nadoknadijo fizicni ali
osebni primanjkljaj (npr.
mnemotehni¢na sredstva,
raCunalniki, slusni
aparati)

druge oblike zdravljenja)
Priprave za
organiziranje casa in
dejavnosti (planerji,
budilke, opozorila,
opomniki, tabletne
Skatle)

sredstva za vecanje
moznosti (pripomoci za
slepe, zvocni zapisi za
nepismene, dostop do
raCunalnika, interneta,
glasbene opreme ipd)

Spremembe navad,
informiranje,
ozaves$Canje, ucenje
spretnosti

Spremembe Zivijenjskega stila
Ucenje orientacije v okolju (npr.
pri preselitvi: voznja z
dvigalom, prepoznavanje
vhodnih vrat stanovanja,
odpiranja vrat po domofonu)
Odlocitve o opuscanju skodljivih
navad in nevarnih dejavnosti
(npr. voznja z avtomobilom —
pod vplivom alkohola, v
mani¢nem stanju)

Prekinitev stikov z ogrozajocimi
osebami (Npr. nasilje v druzini)

Informiranje o osebnih
znacilnostih (npr.
prepirljivost, trma,
zapravljivost)
Informativni letaki
Pomembne telefonske
Stevilk za pomo¢
(strokovno in
neformalno)
Vzpostavljanje osebnih
taktik blazitve skode (Ce
se Clovek zapije, da
ohrani dostojanstvo,

Ucenje spretnosti
popravljanja
spodrsljajev,
opravicevanja, pobotanja

Ozavescanje (0 varnem
seksu, varnosti na cesti, o
znacilnosti demence,
duSevnih stisk, raznih
vrst prizadetosti,
interakcijskih prekrskih,
tveganju, ipd.)

Ucenje (orientacije v
mestu, varne voznje,
prehodov Cez cesto,
borilne vesCine, telesne
spretnosti)

Svetovanje
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Krepitev odlocnosti

prijatelje ipd., manj
Skodljive substance ali
manj Skodljivi nacini
uzivanja substanc, malo
denarja v denarnici, ¢e jo
izgubi)

Socialni ukrepi

Spremljanje (pri izhodih,

sprehodih, potovanjih, izletih,
pri nakupih (agorafobija), pri
menjavanju denarja, bankomatu)

Varstvo in nadzor (npr. pri
kopanju, kuhanju, ipd.)
Preventivno zavarovanje

dejavnosti (razporejanje denarja,
pregled vsakodnevnih racunov)

Zagovornistvo (npr. pri
konfliktih v sluzbi,
mediacija v druzinskih
konfliktih)

Ustvarjanje tampon zone
z navzocnostjo (npr.
strokovnjakov,
prostovoljcev v morebitni
konfliktni situaciji v
javnosti ali tveganih
zasebnih situacijah,
konfliktih)
Pojasnjevanje
nevsakdanjega vedenja
navzocim (Npr. »veste on
ne slisi dobro« ali ko
nekdo pozvoni ali
odklepa napacna vrata)
Vzdrzevanje stikov ali
nadzora med tvegano
dejavnostjo (Npr.
javljanje s poti, telefonski
stiki)

Iskanje izgubljenih
ponovno vkljucevanje v
dejavnosti (npr. kuhanje
vecerje, sodelovanje na
sestankih)

Popravljanje interakcij:
pojasnila, opravicila,
pobotanje

poravnava Skode (placilo
Skode, usluge kot
povracilo)

Zagotovila in

garancije (npr.
organizacija garantira
povracilo skode v
najetem stanovanju,
nadomesc¢anje za
opravljanje dela ipd.)

Materialni ukrepi
(denarna pomoc,
stanovanje, prehrana,
obleka)

Spremljanje in
druZabnistvo

Podpora (npr. v obdobju
menjavanja valute
Resevanje konfliktov
Druzinske intervencije
Pomoc¢ pri orientaciji,
Organizirana podpora
(krizni timi, posveti,
skupine za oporo ipd.)
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Pravni in formalni*

Omejitveni ukrepi (omejitve
razpolaganja z denarjem,
uporabe prevoznih sredstev,
gibanja in potovanja, dostopa do
orozja in drugih nevarnih
predmetov, uporabe
psihotropnih substanc, stikov z
dolo¢enimi osebami, itn.
Skrbnistvo (vse oblike)

Navodila za ravnanje v
krizi (psihiatricna
oporoka, pooblastila)

Poravnalni postopki
Zavarovalne police
(zavarovanje v primeru
poskodbe, skode ipd.)
garancije in zagotovila
(npr. placevanje
najemnine, nadomesc¢anje
pri delu, za placilo
morebitne Skode,
nadomestitev izgube
prizadetemu)

Antidiskriminacija
Socialna varnost

Preurejanje okolja

Arhitektonsko (postavitev
varnostne ograje, rampe za
vozicke; orientirji (npr. razlicne
barve), smerokazi)

Socialno (tolerantnega vzdu§ja v
druzini, soseski)

Prilagoditev (delavnega mesta,
stanovanja kopalnice, kuhinje)

»Namestitve«/
prostor prezivljanja
krize

Krepitev strpnosti v
okolju

Dostopnost in urejenost
okolja za hendikepirane

2 Ukrepi, tudi tisti, restriktivni so lahko predmet neformalnega in prostovoljnega dogovora (ustnega ali pismenega — glede na situacijo). Preklop s neformalnega in
dogovornega nacina na formalnega je praviloma rezultat odlocitve tima in v okvirih javnih pooblastil, v nujni primerih pa ob podpori supervizorja ali nadrejenega. Tudi
prostovoljni dogovori so lahko formalizirani in zapisani.
'V vrstnem redu glede na restriktivnost okolja oz. ukrepa: javljanje pri neki sluzbi (center za socialno delo, zdravstveni dom, dnevni center, posvetovalnica), prezivljanje
krize doma (krizni tim, podpora sostanovalcem, obiskovalci), prezivljanje krize na tujem domu (prijatelji, daljni sorodniki, prostovoljci), napotitev v skupnostno obliko skrbi

N %

(krizni center, zatoCiSCe, stanovanjska skupina), napotitev na odprti oddelek bolnisnice ali socialnega zavoda, napotitev na zaprti oddelek bolnisnice ali socialnega zavoda.
Tudi rejnistvo oz. namestitev v drugo druzino.
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Nezelene dogodke lahko preprec¢imo tako, da se izognemo situaciji, kjer bi se lahko zgodilo
nekaj, kar bi nam Skodilo. Npr. osebo z demenco ne pustimo ven iz stanovanja, da se ne bi
izgubila: Ce pa grem kam (zdravniku, trgovino), pa ji povem da grem in jo zaklenem in ji vse
povem, da ona ne bi ¢ez okno vpila. Drug nacin je, da v situaciji, kjer bi lahko prislo do
dogodka dogodek preprecimo. Osebi z demenco, ki gre ven, zagotovimo spremstvo ali jo
opremimo z GPS. Lahko pa zmanjSamo verjetnost, da bi se nezeleni dogodek zgodil na
najmanjSo mozno mero (npr. krozne poti, ki onemogocijo, da bi se Clovek izgubil, ker
avtomaticno pride spet na izhodisc¢e), ali pa zaradi dobicka, ki ga oseba ima s tem, da
doloceno dejanje opravi, morebitno Skodo zanemarimo. Oseba z demenco bi se lahko
izgubila, vendar je pomen, ki ga ima izhod zanjo toliko vazen (npr. videti prijatelje) in
posledice ne toliko usodne (vemo priblizno, kje jo bomo nasli), da ji omogoc¢imo, da gre ven.

Ko se tveganju ne moremo ali no¢emo izogniti, lahko poskrbimo, da bodo posledice
morebitnih neugodnih dogodkov blazje oziroma da bo skoda manjsa: To gospo, ki sem jo jaz
imela, so svojci zelo dobro skrbeli za njo, ker je bila ona na eni veliki kmetiji doma in so bili
skoz zraven nje. Vedno je bil eden, ki je bil poleg. Niso je pa upali zaklepat, ker Ce je bila
zaklenjena, je zacela noter razbijat in razgrajat, ker se je ustrasila, ker ni vedela, kaj se je
zgodilo, pocutila se je ujeta. In zaradi tega so vedno imeli nekoga zraven nje. Prisotnost
drugih ni namenjena samo prepricevanju dogodkov temve¢ tudi blazitvi posledic.

Tretja raven preprecevanja Skode je, da ko se Skoda zgodi, da jo popravimo. Npr. nekoga, ki
se je izgubil poiscemo, Ce je iz sebe, ga potolazimo, ¢e je kaj spotoma izgubil (npr.
dokumente), pois¢emo ali nabavimo nove.

Tveganje je nasprotje gotovosti, hkrati pa tudi v dialektiénem razmerju z njo. Ko strokovnjaki
postavijo uporabnike v polozaj varovanca (oziroma prevzamejo pokroviteljsko, skrbniSko
vlogo), odvzamejo moznost tveganja. Ugotovili smo, da je potrebno za-gotoviti pravico do
napak, novih izkuSenj in eksperimentiranja. V tveganju je potrebna gotovost. Gotovost
tveganja je po eni strani v gotovosti, da ga lahko sprejmemo, po drugi pa v zmanj$evanju
tveganja, ki nam omogoc¢i dobicek. Za to imamo na voljo vec strategij in nacinov in tock
intervencij, ki naredijo tveganje sprejemljivo in smiselno.

5.2.5 Smisel

Pogosto ljudi namesc¢ajo v zavod zaradi tega, ker postanejo situacije, tam kjer sicer zivijo,
neznosne. Neznosnost ni posledica le obremenitve, ampak vztrajanje v neki situaciji ali pa
situacija samo postane nesmiselna.

Smiselnost, iskanje smisla ali osmisljevanje je lahko anekdoti¢no, se pravi, ozko situacijsko
omejeno. V tem primeru lahko temelji na zgodbici trenutka, na pravilih osebnih izmenjav
(interakciji), rutinskih potekih dogodkov itn. Lahko pa je smisel meta-narativno utemeljen,
tako, da posamezne dogodke prikljucuje na zivljenjepise (biografije), zgodovino, ideologije,
kozmologije ipd. Govorimo lahko o dveh registrih smisla — situacijskem in pripovednem, a ju
bomo uporabili predvsem v analiticni namen. Na ravni teorije namre¢ lahko menimo, da je
situacijski le inacica pripovednega, se pravi, da smiselnost anekdote lahko razumemo samo v
okviru SirSe zgodbe (biografije). Velja pa tudi obratno: anekdota je namre¢ definirana kot del
neobjavljene (gr. anekdotos — neobjavljen), neuradne biografije, se pravi, v neskladju z njo,
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ali zanjo nepomembna, ponavadi smesSna plat zgodovine. Anekdota lahko postavi biografijo
celo v povsem drugo lu¢. Npr. anekdota o De Quinceyu je, da sploh je po tem, ko je napisal
Izpoved angleskega uzivalca opija, ki se konca s tem, da se znebi opisane razvade, spet zacel
uzivati opij in ga vec¢ ali manj uzival do konca Zivljenja. Ne glede na povezave med
registroma in naravo teh povezav, ju tukaj obravnavamo vsaj kot funkcionalno razli¢na in
avtonomna registra.

Na anekdoti¢ni ravni nesmisel nastane, ¢e se nek dogodek ne sklada s sicersnjo skladnjo
(sintakso) izmenjave, z rutino, in &e ga ne moremo s popravljalnimi dejanji' skladnji
prilagoditi, ga opraviciti ali s pojasnilom oprostiti. Na (meta)pripovedni ravni nesmisel
nastane, ¢e dogodka ne moremo uvrstiti v nek pomenski svet (kozmologijo), oziroma ¢e ne
moremo dogodka uvrstiti v niz dogodkov svoje osebne zgodbe (eshatologije). Smisel ima
torej svojo ontolosko in teleolosko razseznost, je pomen in namen. Determinira ga
oznacevalna veriga ali mreza, ali pa nasprotno — serija dogodkov, ki vodi k osebnih ciljem.

Ce je dogodek na prvi pogled nesmiseln, ga lahko popravimo (oziroma prilagodimo okvir), da
postane smiseln, ali pa ga preprosto odpisemo (spregledamo, pozabimo, ne po-imenujemo).
Zadrega nesmisla nastane, ko niti enega niti drugega ne moremo napraviti. Nezmoznost
popraviti okvir ali preprosto prezreti dogodek je lahko posledica moc¢i dogodka, nezmoznosti
umika iz situacije, moc¢i antagonista (ki zagovarja nesprejemljivo definicijo situacije),
vztrajnosti dogajanja ali antagonista, nezmoznosti ustvarjanja novih okvirjev itn.

Ko ne moremo resiti nesmisla znotraj same situacije, potrebujemo zunanjo instanco, deus ex
machina, ki bo nevtraliziral dogodek in ga pojasnil oziroma osmislil za nas. Obrazec
institucionalizacije smo opisali kot tak dogodek, poseg v stvarnost.(glej na strani 39). Tak
poseg je »bozanski«, pa ¢eprav ga prinese stroj, ker je tako nevtralizirajoco intervencijo
mozno opraviti le s sklicevanjem na transcendentalne vrednote, moralne aksiome, ki
presegajo okvir same situacije in investicije vpletenih. Od tu potreba po »strokovni« pomoci,
saj strokovnjak po definiciji ni vpleten in nastopa kot predstavnik vrednot in interesov, ki
presegajo situacijo samo, sic sveceniska vloga strokovnjakov, kot razlagalcev stvarnosti.

Ce se hogemo izogniti institucionalizaciji moramo iskati alternativne taktike za osmisljevanja
situacij, ki bi sicer, zaradi svoje nevzdrznosti (ne)smisla, pripeljale do hospitalizacije, do zelje
po izkljucitvi drugega. Namesto, da se (s pomocjo ponavadi medicinske ali druge stroke)
ugotovi, da je nekdo bolan in se ga na tej podlagi izkljuéi, je potrebno poiskati novo
interpretacijo situacije, ki se ne bo sklicevala na zunanje, transcendentne vrednote in iskala
notranji smisel (ali nesmisel) situacije. Skratka, potrebno je ali najti novi smisel situacije ali
nacin kako sprejeti nesmisel.

5.2.5.1 Alternativne taktike osmiSljevanja situacij

Bolezen je, kot nalepka in kot kategorija, ki nekaj pojasni, po eni strani nujen element, da
nekoga napotimo v bolnisnico, po drugi strani pa lahko omogoci, da ¢lovek ostane doma —
nalepka bolezni namrec olajSa, da ostali sprejmejo prekrSke: Odkar hodim na izobrazevanje,
cutim, da lazje komuniciram z njim. LazZje sprejemam bolezen. Svojcem povem, kaj lahko
pricakujejo, da se bo zgodilo v bolezni. Bolezen je nacin kako motnjo nevtralizirati s
poimenovanjem. Glede na to, da ¢lovek ostane doma, poimenovanje ne ustvari novega
prostora in ne postavi ¢loveka v institucijo. Je opravicilo, alibi za neke dogodke in za

! Za obravnavo popravljalnih izmenjav (remedial interchanges) glej Goffman 1961b.
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neopravljanje nekaterih nalog, ki bi jih ¢lovek, ¢e bi bil zdrav moral opraviti (Parsons, 1951).
Bolezen kot razlagalni pojem vzpostavi »meSani rezim« oznacevanja, kjer ozna¢evanje ne
realizira spremembe v ureditvi in nalepka nima podlage v instituciji (Deleuze, 1975; Flaker,
1998). Vsaj za nekaj Casa ne. Je pa vseeno diagnoza potna karta za v bolni$nico, saj nakazuje
mozno pot, in v takem rezimu obstaja nevarnost, da se posameznik ustali v vlogi bolnika in v
nadaljevanju tudi institucionalizira. V¢asih je nalepka bolezni tudi prakti¢no nujna in
potrebna, saj je nujen formalni okvir za razli¢na dejanja in ugodnosti (npr. bolniski stalez). Ce
hocemo temu nasprotovati, je sprejemanje bolezni kot razlagalnega okvirja lahko le
provizori¢no. Uporabnica se takole spominja zacetkov bolezni: Kar naenkrat nisem vedela
kateri dan je, koliko je ura, enkrat , dvakrat sem odletela , padla, sploh ne vem kako, me je
oskrbovalka najdla. Sem sla v norisnico k zdravniku in je ugotovil, da sem dementna. Poleg
tega, da je provizori¢na, zacasna, mora biti dopolnjeno z alternativnimi, situacijskimi,
sposobnostnimi razlagami, ki izhajajo iz perspektive moc¢i uporabnika.

Hkrati pa velja, da je za uspesno vzpostavljanje odnosa in zacetnega stika z uporabnikom
lahko poznavanje diagnoze prej ovira kot prednost. IzkuSnje dobre prakse kazejo, da je npr.
pri socialni oskrbi ljudi, ki imajo demenco, v ospredju oseba, ne njeno zdravstveno stanje.
Socialne oskrbovalke pomo¢ organizirajo na podlagi potrebe in Zelje uporabnika. Pri tem
razli¢no razumejo demenco, pogosto pa jo uporabljajo kot razlagalni okvir za vedenja in
pojave, ki odstopajo od obicajnega oziroma od njihove predstave obiajnega poteka staranja.
Kot pokrivajo¢o nalepko jo uporabijo, ko menijo, da imajo demenco osebe, ki imajo tezave na
socialnem in odnosnem podro¢ju (npr. teZzave pri navezovanju stikov, pozabljivost,
neorientiranost v ¢asu in prostoru, sumnic¢avost itd), ki opuscajo skrb za fizioloske potrebe
(npr. hranjenje, pitje, izloCanje), za osebno higieno in higieno bivalnih prostorov. Diagnoza
kot nalepka, ko postavi okvir, lahko vzpostavi relevantnosti, ki sploh niso relevantne in
preusmeri pozornost od prakticno pomembnih vidikov situacije k tistim, ki jo presegajo,
transcendirajo.

Neposreden in imanenten nacin osmisljevanja je usmerjenost na konkretne stike, interakcijo z
uporabnikom, na opravila in neposredne ureditve situacije. Ce se mu je zgodilo, da dolocene
osebne stvari ne takoj nasel (ker jo je zalozil, pozabil kam je odlozZil, nered), se je ponavadi
zelo razburil, zacel kricati in obtoZevati sostanovalce. Ce ne bi imel zagovornika in nekoga, ki
bi mu pomagal pogresano stvar najti, bi to, se zlasti, ce bi se veckrat ponovilo, pripeljalo do
prepira, konflikta in pretepa, v bolnici pa do premestitve na zaprti oddelek. Dobre
oskrbovalke so zato bolj pozorne na interakcije z osebami z demenco in dolo¢ena opravila
(npr. na vidno mesto zapisejo svoje ime in Cas prihoda, telefonsko Stevilko; preverjajo
prisotnosti plina, vode in podobno).

Priro¢ne Zivljenjske smisle vzpostavljajo posamicne rutine: sprehodi, strizenje nohtov, pranje
perila, kartanje s prijatelji ipd. V¢asih je potrebno (ko jih nekdo pozablja ali zanemarja in ko
mu je pri rutinah potrebna pomo¢ drugih) objaviti, jih narediti razvidne drugim, tistim, ki pri
tem sodelujejo. Razvidne rutine omogocijo Se porazdelitev bremena. Hkrati se z delitvijo
zadolzitev in nalog pa vzpostavlja kolektivni smisel na ravni rutine.

Uporabniki dolgotrajne oskrbe so heterogena skupina glede na svoje navade in potrebe.
Individualizacija (bolje receno singularizacija) oskrbe omogoca, da oskrbo osmislijo ravno
tiste, posamicnosti, ki so zanj pomembne. Osebni naért pomoci, ki ga izdelamo skupaj z
uporabnikom definira potrebe iz vidika relevantnosti situacije in Zivljenja uporabnika in je
nacrt za delo, ki pomeni okvir za izvajanje storitev oziroma delovni projekt. S tem
individualizacija ustvarja lastni smisel delovanja (ki izhaja iz lastnih ciljev). S tem, ko to
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postane »javno«, omogoci sodelovanje tudi ostalim udelezenim.

Imeti nadzor nad svojim zivljenjem je pomemben del ustvarjanja smiselnosti Zivljenja v nasi
civilizaciji. Omogoca subjektiviteto, ima ucinek, da se dojemamo kot nekdo, ki odloca,
deluje, hkrati pa omogoca nove izkusnje.

Ljudje z dolgotrajnimi stiskami, npr. osebe z demenco, so skupina ljudi, ki jim je ta moznost
progresivno odvzeta. Se posebej, ¢e bivajo v zavodu. A tudi takrat, Ge osebje Zelje osebe z
demenco uposteva, dobi oseba pomemben nadzor nad svojim Zivljenjem. Pomemben nadzor
nad svojim zivljenjem lahko osebe z demenco izvajajo na razlicnih podrocjih: osebna higiena
- vedno, kadar to zelijo, gredo na stranisce; se odlocijo, kdaj in kako se umivajo oz. kopajo;
tisti, ki so tega Se sposobni, se sami umijejo, obleka — vpliv na to, kaj bodo oblekli; tisti, ki so
tega Se sposobni, se lahko sami oblecejo); priboljski (dobijo dolo¢ene priboljske — tudi
alkohol, ¢e to Zelijo, zdravila — lahko zavrnejo dolocena zdravila terapijo, ¢e jih ne Zelijo, npr.
uspavalne tablete; nimajo obveznih urnikov glede zdravstvene terapije, hrana — lahko se
odlocijo, ali bodo jedli; kaj bodo jedli oz. lahko vsaj izbirajo med razlicnimi jedmi; ¢e Cesa ne
marajo jesti, se to uposteva pri jedilniku; koliko bodo pojedli in kdaj bodo jedli, finance —
lahko odlocajo o tem, kaj narediti z denarjem, svobodno gibanje — se lahko svobodno gibljejo
na oddelku, v domu in okolici, vkljucevanje v dejavnosti — sami izberejo, v katere dejavnosti
se bodo vkljucili in imajo zagotovljeno spremstvo, ¢e je to potrebno; ¢e ne zelijo sodelovati
pri dejavnostih, lahko ostanejo v sobi; ¢e Zelijo pocivati v ¢asu aktivnosti, jih v dejavnosti ne
silijo; mozna fleksibilnost pri dejavnostih, ki so skupne za cel dom — vstajanje, obroki,
casovni razpored — lahko odloc¢ajo o tem, kdaj bodo §li na kak$no dejavnost; lahko gredo k
pocitku oz. vstanejo, kadar Zelijo); odlo¢anje glede nacina izvajanja dejavnosti (o naéinu oz.
programu dela se dogovorijo skupaj z zaposlenimi in se zato program prilagodi osebam z
demenco. MozZnost izbire in odlo¢anja omogoca odstop od kolektivnega plana, od sploSnega
nacrta, s tem pa tudi ustvarjanje svojih lastnih smislov, pa tudi nesmislov.

Tudi ko Zivijo doma, ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, dozivljajo, da jim drugi ne
pustijo odlocati o svojem Zivljenju. Zato je pomembno, da ljudi, ki so jim v pomo¢ upostevajo
njihovo voljo in vzpodbujajo odlo¢anje in dejavnost ljudi: Tisto kar lahko naredi sama,
pustim, da res naredi. Vprasam jo kaj bo ona naredila. Ce nic¢ noce, ji recem: »Tole mi boste
pa pomagala.«. Vzpodbujam, da uporabnik naredi sam kar lahko. Pri osebni higieni navadno
radi sami kaj naredijo. Pri tem pa res porabis vec¢ ¢asa in svojci véasih to opazijo in si
mislijo: »Kaj pa ona tako dolgo dela, ¢e mi to takoj naredimo«. Clovek pri tem obcuti, da
nekoliko Se lahko skrbi zase. Veliko gre pri tem tudi za razgibavanje. Ce clovek lahko vstane
iz postelje, ga vzpodbudim, da to tudi naredi, nikoli pa ga v tem casu, ko postiljam, ne posljem
v drug prostor. Poskusam jih razvedriti. Dokler Se lahko naredi karkoli, naj ima obcutek, da
to res lahko, pri tem se tudi zdravje ne slabsa tako hitro. Pomembna je tudi pohvala za
narejeno delo. V okviru dolgotrajne oskrbe je Se bolj jasno, da odlocitve posameznika niso
samo njegove, da je za odloCanje potrebuje pristanek ali celo dovoljenje drugih, ne le to, pac
pa aktivno drzo drugih, ki omogoca in podpira njegovo samo-odlo¢anje.

Tudi ko gre za na prvi pogled za zelo nesmiselne dejavnosti, kot je na primer zbiranje
neuporabnih predmetov, je lastno odlo¢anje pomembno in da zbiratelj sam zac¢ne izbirati, kaj
bo obdrzal in kaj ne: Selekcije nekaterih predmetov, ki jih ni ‘potreboval’, se je pogosto lotil
kar sam in nas zjutraj prijetno presenetil z novo podobo svoje sobe. Se je sicer bolj malo
opazilo, ker se je bolj osredotocil na njemu nepotrebne predmete, torej papirje, listke. Se
vedno prinasa in zbira njemu pomembne stvari. Odlocanje je skorajda vedno dialog, v njemu
mora imeti posameznik realno moznost udejanjiti vsaj del svoje namere.
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V procesih odlocanja so tisti, ki ne uporabljajo govora, ali ki imajo druga¢ne nacina
sporocanja svojih zelja in odlocitev (ljudje, ki ne sliSijo in ne govorijo, ljudje, ki nimajo
sposobnosti predstavnega in abstraktnega misljenja ipd.), bistveno prikrajSani. Podobno velja,
da je moznost izraZanja zelja in samostojnega odlocanja oseb z demenco vedno manjsa; s tem
pa izgubijo pomemben nadzor nad svojim Zivljenjem. To pomeni, da morajo po eni strani
ljudje, ki so udelezeni v dialogu odlocanja (strokovnjaki, osebje, bliznji itn.), uporabiti
tehnike spoznavanja zelj ljudi, ki ne slonijo na govoru in besedi (npr. namesto, da zaposleni
'najbolje vedo', kaj je dobro za osebo, tudi tistim, ki ne morejo izraziti svojih Zelja, ponudijo
vec stvari, lahko iz njihovega obnasanja razberejo, ali osebo ta stvar zanima ali ne, e je Ze
nimajo Casa ali znanja bolje jo spoznati skozi opazovanje, druZzenje in empatijo). Po drugi
strani pa zahteva tudi ureditev okolja, ki omogoca lazje odloCanje (npr. da so rekviziti in
moznosti pri roki) in organizacijo dela, da bo dovolj sredstev za realizacijo odlocitev (tam,
kjer je premalo osebja, ne morejo izpolniti vseh Zelja oseb z demenco; gre predvsem za Zelje
po izhodih iz doma, kjer je potrebno spremstvo).

Smisel vztrajanja v situaciji drugi vezejo na pozitivna custva do uporabnikov kot so npr.
ljubezen in navezanost: Odnos se resnicno ni spremenil. Porocena sva 56 let, rad jo imam in
ni mi tezko karkoli narediti zanjo. Pozitivne izkusnje je to, da cuti tudi sama veliko
hvaleznosti, Ceprav to tezko pokaZe. Sedaj je v bolnisnici in jo vsak dan obiscem. Imajo
obcutek, da so jim ljudje hvalezni ter da so del nekega skupnega projekta vec ljudi, ki si
prizadevajo, da bo ¢loveku bolje. Spodbuda za vztrajanje in nacin, kako dati smisel svojemu
pocetju je tudi upanje na izboljSanje ali realno izboljSanje: Kot pozitivno izkusnjo bi
izpostavila to, da se je pri moji mami stanje od mozganske kapi zelo izboljsalo in si Zelim, da
bi tako kot je sedaj tudi ostalo. Moja mama je navajena, da dobi ogromno pozornosti in ko je
temu tako, je zadovoljna in srecna. Vse to je zame pozitivna izkusnja, ker cutim, da ji moja
pomoc veliko pomeni. Pozitivni obCutek krepi povratna informacija, ki jo sporoc¢a uporabnik.
Ce je zadovoljen, smo tudi mi toliko bolj zadovoljni.

Ceprav prinasa skrb za druzinskega ¢lana veliko odgovornosti in stresov, niso izklju¢ujoéi
tudi pozitivni vidiki skrbi. Pozitivne izkusnje, ki jih opisujejo svojci, se nanasajo na
vzpostavljanje intimnih odnosov s starsi, ljubezen, odkrivanje smisla Zivljenja, osebne rasti,
zadovoljstva in pozitivnega vrednotenja socialne podpore drugih ljudi (Toseland, Smith,
McCallion 2001: 548). Ta spoznanja pomagajo razumeti, da skrb druZinskih ¢lanov za osebo
z demenco ne predstavlja le stresne izkusnje in problemov. Ena izmed nalog strokovnjakov je
pomagati svojcem artikulirati pozitivna obcutja in izkusnje, ki jih lahko dozivijo pri skrbi za
domace.

Toseland, Smith, McCallion (op. cit.: 559) navajajo Se nekatere druge pozitivne vidike skrbi
za starSe: obcutenje kompetentnosti v skrbi za starSe, dvig samospostovanja zaradi priznanja
drugih, da zmorejo skrb za pomoci potrebne starse, zadovoljstvo, ki ga prinasa skrb za starse,
saj so lahko starSem vrnili vsaj nekaj tiste skrbi, ki so jim jo star$i namenili v otroStvu. Skrb
za starSe je lahko tudi moznost za razresitev nereSenih konfliktov ali dilem med starsi in
otroci. Kramerjeva (1997, v Toseland, Smith, McCallion 2001: 559) na podlagi empiri¢no
pridobljenih podatkov navaja $tiri razloge za poudarjanje pozitivnih elementov, ki jih prinasa
skrb za starSe, ki potrebujejo pomo¢ drugih: pozitivne izkusnje svojcev so pogoste in se o njih
zelijo pogovarjati, za prepoznavanje pozitivnih elementov skrbi naj strokovnjaki omogocijo
svojcem vrednotenje svojih izkusenj in obcutkov, pozitivne izku$nje omogocajo svojcem
lasten osebnostni razvoj, so neke vrste priprava za njihovo lastno starost, izrazanje pozitivne
izku$nje vpliva tudi na nadaljnje pozitivno dozivljanje skrbi in vpliva pozitivno tudi na
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starega Cloveka.

Ne samo svojci, tudi uporabniki sami, lahko v svoji stiski ali hendikepu najdejo pozitivno
stran: Trenutno sem v Zivljenju ponosen na to, da kljub nesreci, ki sem jo dozivel in
hendikepu, ki ga imam, uspem na Zivljenje gledati nenormalno pozitivno, v smislu, da imam
en sam velik cilj. Skusam svoje Zivljenje pripeljati do nivoja, kjer bi lahko mirno Zivel.
Predvsem zivel, ne prezivel. Duhovno in zivljenjsko sem usmerjen v uresnicevanje svojih
ciljev, iskanje novih poti in poznanstev. Sem clovek, ki ne zelim prepuscati stvari slucaju,
ampak Zelim za ¢im vec situacij imeti pripraviljen izhod, mnenje ali kaj podobnega. Stiska
pomeni izziv in hkrati podlago za soo¢anje z njim.

Nekaterim svojcem in tudi strokovnjakom je udelezba v projektu pomoci pomembna, saj je
nacin, kako predstaviti bistvene ¢loveske probleme SirSemu ob¢instvu. Nekateri vidijo
drugacne ljudi, kot prenasalce sporocil iz sfer, ki normalnim niso dostopne, drugi kot odgovor
na esksitencialna vprasanja ali pa kot smiselno angaZiranje v pere¢ih druzbenih problemih’

Ljudje, ki ostanejo ali pa se vrnejo v skupnost ponovno predstavijo vrednote, ki so z
institucionalizacijo bile odstranjene in segregirane. Odnos do oseb z demenco je na primer
izredno negativen, osebe z demenco so moc¢no stigmatizirane. To je po eni strani posledica
tega, da je javnost premalo seznanjena o znacilnostih demence, po drugi strani pa posledica
nacinov ravnanja z osebami z demenco (institucionalizacija, sram, potiskanje na rob) in
starostjo nasploh. Eden od moznih odgovorov na to je medgeneracijsko povezovanje. Premik
v skupnost prestavi vprasanja, s katerimi se nismo hoteli ukvarjati, iz »muzejev« na mestne
trge.

Odhod, zapuscanje, beg iz situacije, je tudi nacin kako ukiniti nesmisel in vzpostaviti nov
smisel. Odhod je lahko na ravni fantazije: zelja iti na morje ali v toplice, Zelja po telesni
aktivnosti in fitnesu. Ljudje z dolgotrajno stisko si zelijo spremeniti obicajne stvari, iti v iz
stanovanjske skupine ali zavetis¢a, stran od psihiatrov in dobiti primerno zaposlitev, kjer bi
cenili njihovo znanje. Imajo vizijo, kaj bi naredili, ¢e bi imeli dovolj denarja: Ja v Indiji bi
imel plantazo, kjer bi gojil indijsko konopljo, in ne bi rabil nobenega psihiatra, niti tablet. Ce
bi seveda imel veliko denarja... Namisljeni odhod je lahko celo fantazija o samomoru, veliko
ljudi z dolgotrajnimi stiskami je Ze pomislilo na samomor, med njimi ga je velik delez tudi
poskusil narediti. Nekateri so mnenja, da so v €asu, ko so poskusali narediti samomor, si
resni¢no niso zeleli umreti, ampak: Zdaj mislim, da sem takrat hotel samo pozornost, ker me
niso poslusali. To je bil krik na pomoc. Krik je napoved odhoda, zato ga je jemati resno, ne le,
ker je fantazijski zastavek velik temvec, ker je blizu eksistencialne nevzdrznosti. Moznost
umika je plemenito dejanje.

Odhodi so lahko kratkotrajni begi v drugo realnost, npr. miselni, kratkotrajni pobegi od
nasilne situacije in ter osredoto¢anje na prijetne izkusnje: Dali sva si duska, sva si privoscili
nekaj za naju (gledalisce, zabava, prireditev, razstava). Tako sva sli iz okolja, bili sva odsotni
in obenem sva se imeli fajn. Ko sva sli do prijateljev, sva govorili o dogajanjih, pri njih pa
nisva vec¢ govorili. Posvetili sva se prijetni izkusnji, se o tem pogovarjali, bile sva skupayj,
nisva jadikovali, da sva ubogi. Tega si nisva dovolili. Trdili sva se, da bi bil dan kljub nasilju

! Angaziranje v situacijah, kje sodelujejo ljudje onstran meje druZbene normalnosti, je po drugi strani lahko tudi
nacin za »udomacitev drugacnosti«. Ideja udomacevanja drugac¢nosti je problemati¢na. Na individualni ravni gre
lahko za »ego-trip«, za slo po obvladovanju norosti, zeljo biti »Psiholog« ipd. Na ravni kulture gre lahko za
asimilacijo, ali vsaj poskus asimilacije necesa, kar je kulturnemu tkivu tuje. V obeh primerih gre za zanikanje
drugosti in postavitev drugacnosti v reprezentacisjko, trofejno vrsto prevlade Razuma.
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prijeten in lep. Obcasni odhodi zmanj$ajo nevzdrznost, saj omogocijo, da ljudje dozivijo
nekaj, kar jim je smiselno drugje.

Za dejanski odhod je potreben pogum: Pomagajo si z dejanji, ki viivajo pogum, ki nam kazejo,
da si tega ne zasluzimo in da moramo nekaj storiti, da se locimo od nasilneza in zascitimo.
Nadalje je potrebna podpora za pobeg: V mojem primeru niso mogli pomagati dokler nisem
sama razcistila v svoji glavi in vloZila za locitev in me sedaj h¢i podpira. Ne nazadnje so
potrebne in realne moZznosti za umik, sredstva, prostor in gostoljubje. Izhod iz situacije
ustvarja novo.

5.2.5.2. Sprejemanje nesmisla

Za Zivljenjsko gotovost je sprejemanje nesmisla nujna. Namrec, da sprejmemo neko situacijo,
ki je nenavadna, ki je neustaljena, ki se nam ne zdi smiselna, moramo ta absurd “udoma¢iti”'.
Sprejemanje nesmisla je naslednji korak, ki ga moramo storiti, ¢e naj bi vsebovali norost v
skupnosti oziroma brez negativnih posledic dejanja hospitalizacije. Pogost refleks v nori
situaciji je namre¢ hlepenje po racionalni razlagi. Nerazumljivi dogodki pogosto sprozijo pri
nas potrebo, Zeljo, da bi jih razumeli, da bi vzpostavili okvir, ki bi jih pojasnil. Disciplino
kogita, ki tezi k urejanju dejstev, lahko nadomestimo z disciplino zena, ki bo lahko vsebovala
nesmisle (Brandon 1990).

Na vsakdanji ravni gre za preproste taktike, ki jo uporabljamo vsi, ko se srecamo z
nenavadnimi dogodki, ki jih ne moremo vkljuditi v svoj konceptualni aparat, pa jih preprosto
sprejmemo/zavrzemo kot nesmiselne, ne da bi temu pripisovali kak poseben pomen. To
naredimo avtomaticno, ko gre za drobne vsakdanje nesmisle, ko zavrzemo informacijo,
spregledamo dejanje, preprosto zaradi tega, ker ga ne znamo ali ga ni pomembno razloziti.
Nesmisel biva na robu zavesti. Kriterij je povsem pragmati¢en, vseeno nam je, ali kaj
razumemo ali ne, ko nam v zvezi s tem ni potrebno ni¢ storiti.

Tezje je absurd sprejeti, ko gre za Zivljenjski obrat, pa vseeno nujno: Ko sem se zacel
zavedati, kaj se mi je zgodilo, je bil totalen Sok zaradi spremembe. Pocutim se prikrajsanega,
nisem vec taksen kot sem bil prej, vendar se ne tolcem po glavi. Pa saj se tudi ne morem. Pred
nesreco sem bil namrec labilna oseba, druzba me je potegnila za sabo. Imel sem svojo druzbo
v kateri sem bil glaven. Oni so bili pod mano, vendar ne manj vredni. Imel sem glavno

Wikipedia o razmerjih med eksistencializmom, nihilizmom in absurdizmom.

.Ate'St'.Cn.' .Te|st|.cn_| Absurdizem Nihilizem
eksistencializem eksistencializem
1. V.zivljenj_u obstaja Da Da Da Ne
»smisel« ali »vrednota«
2.V vesolju obstaja Morda, ampak ljudje Morda, ampak ljudje
inherenten smisel (ali Ne morajo imeti vero, da tega nikoli ne bodo Ne
intrinsi¢en ali bozji) obstaja vedeli
3. Posamezniki lahko Da, je bistveno, da Da, ampak ni Ne, saj takega

ustvarijo svoje lastne
zivljenjske smisle

4. Iskanje notranjega ali
zunanjega pomena vesolja

- Da, je bistveno, da jih . : :
jih bistvenega pomena smisla ni

Da, ampak samo

Da, in samo iskanje Ne, in iskanje samo po iskanje je lahko

Da, in iskanje

o je nesmiselno sebi lahko ima smisel . je nesmiselno
je jalova gesta smiselno
5. Iskanje konstruiranega  Ne, in torej cilj Ne, in torej cilj
A . o . o Morda Da
smisla je jalovo eksistencializma eksistencializma
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besedo, karkoli sem odlocil, tako je bilo. Imel sem veliko punc. Z druzbo smo se dobivali v
Kolizeju, kjer smo imeli »sparing«, med seboj smo se pretepali. Zivel sem iz dneva v dan. Imel
sem vpliv na to, kar se mi je dogajalo, sedaj pa sem popolnoma odvisen od drugih. Ce je
zivljenjski absurd tezko sprejeti, pa je Zivljenjska nuja, da ga sprejmemo.

Nesmisel (bodisi Zivljenja z dolgotrajno stisko bodisi nesmiselne situacije) je lazje sprejeti v
tolerantnem okolju: V druzini je vecja toleranca. Postavili smo si prioritete in ena od njih je,
da je mama zadovoljna. Tako npr. popoldan ne sesam, ce ona spi. Bolj znamo tudi uzZivat v
stvareh. Tezko je, ker si mama zeli umreti in to tudi pove. To na nas precej vpliva. Tolerantno
okolje se ustvari po eni strani s preukvirjanjem dejanj, po drugi strani s premikom »prioritet«
Ceprav dobi vec¢ denarja za osebne potrebe in prehrano, in ga je tudi privarceval, e vedno
obcasno pobira cigaretne ogorke, beraci, brska po smeteh. Od tega vedenja smo ga
odvracali le, ko smo ga pri tem »zasacili«... Smo mu rekli, da mu tega ni potrebno delati, ker
ima denar. Sosedje so na to gledali z zgrazanjem in na nas pritiskali z ocitki, kaj vse
dopuscamo. Tudi sami smo se znasli v komicni situaciji, ko smo ga »zasacili« v smetnjaku za
smeti. S postavljanjem drugac¢nih prioritet postanejo nesmisli nakljucni in zapustijo
pooblascen polozaj klju¢nega nesmisla, ki ga je treba razvozlati.

Nesmisel izgubi svojo tezo, ¢e se razporedi po kolektivu. Svojci na primer postanejo pozorni
na potrebo bliznjega po druzbi, zato pogosto med dela prostimi dnevi poskrbijo, da so osebe z
demenco z domacimi, kadar pa to ni mogoce, se dogovorijo s sosedi, znanci in prijatelji, da
svojca z demenco veckrat obiscejo in z njim predvsem kramljajo. Na ta nacin poskrbijo, da
ohranijo socialne stike in ustvarijo priloznost, da na najbolj pristen nacin tudi drugi ljudje
spoznavajo, da osebe z demenco niso tako drugacne kot za njih to stereotipno velja. Nesmisel
preneha biti nekaj, kar je individualno, izkljucna stvar osebe, temve¢ nekaj s Cemer se ukvarja
skupina oziroma mreza ljudi. Tu ne gre le za razbremenitev, temve¢ za semanticno drsenje in
razprSitev nekega pomena.

Nesmisel se lahko pretvori v skupnega sovraznika: S sinom sva se skupaj borila. in postane
kot boj vezno tkivo, npr. druzinski ¢lani, ki skupaj dozivljajo nesmiselno nasilje, si
medsebojno pomagajo s podporo, pogovori, tolazbo, socustvovanjem. Skupno dozivljanje
pozitivnih zivljenjskih izkuSenj jih povezuje in jim pomaga preziveti v drugace nasilnem
okolju. Tudi skupen boj proti nasilnezu ter nacrtovanje odhoda iz nasilnega okolja krepi
realne moznosti odhoda. Ce se v mreZenju nesmisla, nesmisel porazporedi, razprsi po mrei,
ga poskupinjenje ustvarja kot kontra-smisel, se pravi kot nasprotje tistega smisla, ki ga
skupina ustvarja kot odgovor nanj.

Situacijski absurdi so manj pomembni, &e obstajajo Zelje. Zelja je po eni strani protistrup
absurda, po drugi ga uvaja. Zelje, ki jih lahko beremo v osebnih naérti (npr. Flaker in
sodelavci 2007) so zelo realne, pritlehne, njihova uresnicitev pa bi jim izboljsala in olajSala
zivljenje. Zelijo si na primer stikov z zunanjim svetom (obisk gledalis¢a, kina, diskoteke),
dopustovanja v toplicah, racunalnika, televizor v lastni sobi, zelijo si lepSega videza
(urejenost, frizuro), biti boljsi ljudje: Rad bi bil optimisticen. Zelim si, da bi lahko pomagala
drugim ljudem. Zelijo si izbolj3ati sposobnosti: Rad bi se naucil pisati §e bolje. Rad bi se
izobrazeval, gradil alternativne poglede, Sel na kaksen tecaj, naredil izpit za avto. Zelijo si
socialnih stikow, tisti, ki zivijo v zavodih druziti se z ljudmi izven zavoda, udelezevati se
razli¢nih dejavnosti izven zavoda Naucila bi se rada, da bi sla sama v kino, v opero. Rad bi se
Sel z barko vozit, se kdaj okopat v morju. Majhne Zelje ustvarjajo priro¢ne smisle; ti
omogocijo preziveti absurde — bodisi si jih naredijo manj pomembne ali pa jih celo presezejo.
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Smisel ustvarja tudi dejavnost: Najvec energije in veselja mi prinasa branje knjig, pisanje
pesmi in proze, glasba, obcasno pa tudi risanje. Zelo me sprosti Sport (smucanje, tenis,
kosarka, plavanje) in gledanje Sportnih prireditev na televiziji. Vera mi daje upanje v
Zivijenje. Ce bi imel spremljevalca ali patronazno sestro bi stvari, ki me veselijo, predvsem pa
Sport pocel pogosteje, kot sedaj. 1gre, kultura, vera ponudijo v svojih dejavnosti smisel, ki ga
je moc realizirati znotraj okvirja, ki ga ponuja.

Nesmiselne dejavnosti, postanejo, kot pasjansa, smiselne s svojo notranjo urejenostjo.
Obsedeni zbiralec neuporabnih stvari, ki v svoji sobi kopici zanj pomembne predmete vec kot
50 skatlic vzigalic, zamaski, pokvarjeni svincniki, stare reklame, zeblji, kamni, kosi lesa,
Zenska in otroska oblacila, jih tudi ureja, pospravlja - pesmice v eno Skatlo, svincnike v
drugo. Urejenost da drobni smisel, zavre¢i uporabne reci je nesmisel.

Za konstrukcijo upanja, je potrebna vizija in nacrti za prihodnost: V Zivljenju mi veliko pomeni
druzina, zaposlitev in dokoncanje izobrazbe. V tem trenutku bi rabila partnerja, da bi skupaj
zazivela, na svojem, ne v instituciji. Zelim si, da bi Sla Ziveti na bolje, da bi se mi zdravstveno
stanje izboljsalo, da bi imeli svoje stanovanje in si ustvarili druzino. Kot re¢eno, vizije niso
ambiciozne. Zares gre za povsem navadno vizijo, mirnega domacega zivljenja. Vizije, ki jih
imajo ljudje s hendikepom, se lahko ti¢ejo odprave hendikepa. Tudi ¢e so oddaljene in skoraj
neuresnicljive, lahko ustvarijo alternativni scenarij in znosnost sedanjosti: Obstaja Zelja, da bi
mogoce nekoc videl vsaj obrise. Po nesreci, ko sem oslepel, se je ohranil samo levi ocesni
Zivec in zato obstaja teoreticna moznost, da bi neko¢ mogoce nekaj videl. In zato sem pred
Sestimi meseci na ocesni kliniki v Ljubljani zacel postopek, in sicer pridobiti od ocesnega
konzilija strokovno mnenje za specialisticni pregled v Antwerpnu v Belgiji, kjer bi podali
oceno operativnega posega v smislu, verjetnosti izboljsanja vida z operativnim posegom.
Alternativa pa je tako imenovana vizualni cip, ki ga razvijajo in vprasanje let, kdaj ga bodo
do konca razvili. Zdaj je to lahko samo zelja, teh stvari se danes Se ne smem oklepati. Nacrti
za prihodnost so moznost, po drugi strani izkuSnja hendikepa, stigme, prelomnih dogodkov
postavi v ospredje sedanjost: Nocem ziveti za deset let naprej. Eden glavnih razlogov za to,
da ne Zelim Ziveti za ne vem koliko casa naprej, je moja nesreca, ki je prisla iznenada,
nepricakovano in mi je postavila Zivljenje na totalni rob in mi ga tudi spremenila za 180
stopinj. Zato si Zelim sedanje Ziviljenje narediti ¢im bolj lepo zase. Prihodnost so sanje, ki se
jih skorajda ni upati sanjati. Sanje so blizu no¢nim moram, ki grozijo ¢loveku s provizori¢no
identiteto. Hkrati so sanje, ki se lahko uresniCijo v sedanjosti. Prislo je obdobje, ko sem bil
naenkrat soocen s cisto novim problemom v svojem Zivljenju in sem k temu problemu zelel
pristopiti ¢im bolj odkrito do samega sebe. Glavno vprasanje, ki sem si ga naslednje tri
mesece zastavljal je bilo to, ali Zelim Ziveti ali pa je bolje koncati svoje Zivljenje. Ta odgovor
nisem zelel, da mi poda moja pamet, razmisljanje, ampak sem Zelel ta odgovor dobiti iz moje
duse. Ko je prisla glavna odlocitev sama od sebe, to pa je bilo, da zZelim iti naprej, da Zelim
Ziveti, sem si zastavil prvi cilj: zaZiveti svoje Zivljenje. Stiska zahteva skromnost in terja
upanje.

V Zivljenju mi najvecjo sreco, veselje prinasa ljubezen, svoboda, srecanje z nekom, ki ga ze
dolgo nisem videl ali pa ko grem ven na koncert in cas, ki ga prezivim skupaj z Martino in
Branko. Ze sama beseda sreca in smeh me naredita srecnega. Rad tudi spoznavam nove ljudi.
Vendar bi za to potreboval nekoga ki bi me spremljal in imel prevoz.

skoksk
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Nesmisli, s katerimi se srecujemo v zivljenju so predvsem situacijskega, anekdotskega tipa. Ti
se nam dogajajo neprenehoma, v vsaki zivljenjski situaciji je namre¢ nekaj nesmiselnega
(Goffman, 1974) in le redko ti sprotni, mali nesmisli povzrocijo stisko. Interakcijski prekrski,
ki jih po¢nemo, le izjemoma, ko jih je prevec ali ko se povezejo z posami¢nimi, stigmativnimi
osebnimi znacilnostmi, postanejo usodni in ustvarijo deviantno vlogo, npr. vlogo duSevnega
bolnika (Scheff, 1966). Z nesmisli, ki smo jih poimenovali »kozmoloski« ali »eshatoloski«, se
pravzaprav ne sre¢amo, ampak jih interpretiramo glede na osebno ali trenutno, v situaciji
prevladujoco, ontologijo ali teleologijo. Sele, ko se vprasamo, kaj nekaj pomeni in ali je
smiselno ali kam nas udelezba v neki situaciji vodi, vpeljemo »globlja« vprasanja smisla. Ko
vprasanje postavimo, se v odgovoru pogosto pomesata namen in pomen, in sicer tako, da
pomen postane racionalizacija namena, oziroma pogosteje ne-namena Se naprej sodelovati v
neki nesmiselni situaciji. (Namen se morda izgubi tudi v gostoti situaciji, ki postaja vse bolj
nesmiselna.) Nesmiselna situacija nastane, ko ne obstaja ve¢ skupna definicija situacije.
Udelezenci situacije se zacnejo sklicevati na sploSno veljavne vzorce, na zdravo pamet,
normalnost, ki se pa lahko vedno znova izmuzne v diskusiji, kjer »imata obe strani vedno
prav«. V pomanjkanju kriterijev se vzpostavi nuja zunanje intervencije. Ce se interakcijski
nesmisli popravijo z popravljalnimi manevri, se nesmisli drugega reda morajo opraviti z
razlagalnimi manevri. Nasa diskusija kaze na to, da je popravljalnim potrebno dati vec¢
pozornosti in da jih pogosto zanemarimo na racun razlagalnih.

Ce se hoCemo izogniti institucionalizaciji, ko situacijo zacnemo definirati kot nesmiselno,
lahko uporabimo dve strategiji: ali vzpostavimo alternativne definicije situacije oziroma
vzpostavljanja smisla v situaciji ali pa moramo nesmiselne na nek nacin sprejeti.

Alternative, ki smo jih zaznali, po eni strani izhajajo iz negacije osnovnih znacilnosti
institucionalizacijskega vzorca, v provizori¢ni uporabi kategorije bolezni ali sploh izogibanju
diagnozam, se pravi, v odstopanju od abstrahiranja in etiketiranja vedenja ali osebe, po drugi
pa v preusmeritvi od zunanjih v notranje kriterije relevantnosti, se pravi v samo dejavnost,
situacijo, ki poteka, v rutine, v premiku od splo$nih v posamicne relevantnosti, od tega, kaj
naj bi bilo pravilo, v to kar je uporabno, v radikalno, kot je to primer pri ljudeh, ki ne
uporabljajo besed, spoznavanja osebe in konkretnega pomena sveta zanj samega. Tretji korak
v odmiku od paradigme etiketiranja in institucionalizacije je v vzpostavljanju novih pozitivnih
okvirjev, ki to, kar je bila motnja ali pomanjkljivost preokvirijo v prednost in dobro plat
situacije ali pa posameznika ali celo vztrajanje v situaciji in drugacno perspektivo
povzdignejo na ravne splosne vrednote in poslanstva. Pri tem ne gre le za splosno shemo, ki je
bolj naklonjena Sibkim in oznacenim, temvec¢ gre za, resda abstraktno in splosno shemo, ki pa
je v nasprotju s klasi¢no produktivna. Alternativa je tudi odhod, ¢e je mozen in Ce ustvarja
nove resitve, ki jih v situaciji ni bilo mo¢ najti.

Sprejemanje nesmisla je pravzaprav tezko, ¢e ne gre za drobne nesmisle, ki jih v sami
interakciji mimogrede in zlahka zavrzemo ali spregledamo. Tudi pri ve¢jih in krepkejsih
nesmislih kot so zveriZene in paranoi¢ne situacije, izgube ljudi, statusa in Zivljenjskega toka,
ki smo ga vajeni, je osnovna strategija tolerance nesmisla vzpostavljanje drugih prioritet, kjer
nesmisel ni osrednja znacilnost Zivljenja, podobni u¢inek ima mrezenje smisla in vkljuenost
drugih, ki omogocajo, da se nesmisel porazdeli in razprsi. Zelje in upanja tudi lahko
prevladajo absurdnost, prav tak u€inek imajo dejavnosti, ki nas prevzamejo. Slednje taktike
soucinkujejo z alternativnimi taktikami in so na nek nacin samo druga plat iste medalje, saj
vzpostavljajo nove okvirje razumevanja situacije. Kot nacin sprejemanja smisla jih lahko
razumemo, ko ne najdejo klina za pritrditev okvirja izven situacije, temvec¢ ¢rpajo svojo moc
v sami situaciji, ki ob tem, da je nesmiselna, postaja vir smisla. Tudi Sizif, ki s svojim delom

81



placuje nepokornost bogovom, se nasmehne, ko gre po hribu navzdol.
5.2.6 Alternative pregorevanju, preganjavici in obupu

Izhodisce naSe razprave je institucija, totalna ustanova. Nas namen na tem mestu ni bil
opisovati ali analizirati ustroj in delovanje totalne ustanove, njenih druzbenih funkcij, niti ni
bil ukvarjati se s Se vedno aktualnimi vpraSanji dezinstitucionalizacije, kot tudi z vprasanji
zakaj totalna ustanova kljub kritikam in nevzdrznosti znotraj aktualnega vrednostnega sistema
Se vedno vztraja kot dominanten odgovor na dolgotrajne socialne in dusevne stiske. Na§ fokus
je bil usmerjen v to, kako ljudje Zivijo izven ustanov, kako jim omogociti, da se izognejo
institucionalizaciji oziroma, da ustanove zapustijo. Glavno vprasanje, ki smo si ga zastavili je,
kako nadomestiti totalno ustanovo v zivljenju tistih, ki naj bi jim bile namenjene, kako
ustvariti vsakdanje zivljenje, ki ne bi terjalo namestitve v totalni ustanovi.

Vprasanje, kakSne potrebe pokriva totalna ustanova, ni vprasanje, ki bi si ga zastavili
arbitrarno, ni izhajalo zgolj iz raziskovalnega interesa ali anti-institucionalne usmeritve
raziskovalcev — ki ga ne zanikamo — ampak se je pravzaprav postavilo samo od sebe, je
izhajalo iz gradiva samega. Nasi sogovorniki so namre¢, ko smo se pogovarjali o okoli§¢inah
zivljenja z dolgotrajno stisko, v skupnosti, pogosto in vztrajno govorili tudi o totalnih
ustanovah, v katerih so bili ali pa ki bi se jim radi izognili.

Totalne ustanove so v Sloveniji Se vedno dominantna naprava za dolgotrajno oskrbo.
Neposredno zajemajo ve¢ kot tretjino ljudi, ki dolgotrajno oskrbo potrebujejo, posredno pa
dominirajo celemu sistemu. Na ravni vsakdanjega Zivljenja so neizogibno dejstvo, so hkrati
Scila in Karibda v zivljenju z dolgotrajno stisko. Po eni strani cloveku grozi, da ga bodo
poslali v zavod, dom, po drugi strani pa ravna ta groznja disciplinira njegovo Zivljenje in ga
sili v Se vecjo odvisnost in podrejenost do drugih. Manevrski prostor med obema ¢erema je
ozek, pa vendar ve€inoma si ljudje ne Zelijo odhoda v institucijo, ga odlasajo. Tisti, ki so v
institucijah, si jih najveckrat Zelijo zapustiti, tisti, ki so doma, pa so tam zadovoljni. Veckrat
se zgodi, da tudi tisti, ki so prisiljeni Ziveti na cesti, raje izberejo to moznost, kot da bi bili
zaprti na varnem in toplem.

Ce je pravzaprav zastavek cele §tudije v tem, kako organizirati Zivljenje z dolgotrajno oskrbo
izven institucije, je bila osrednja tema tega poglavja odgovoriti na vprasanje, katerim
¢loveskim »potrebam« streze odstranitev nekoga iz njegovega okolja in namestitev v zaprt in
izoliran prostor. Institucionalizacija nekega posameznika temelji namrec¢ na sploSnem obrazcu
institucionalizacije, ki sestoji iz proglasitve nekoga za bolnega (nemoc¢nega, deviantnega),
premestitvi v ustanovo, na podlagi odlo¢itve nekega (pooblascenega) strokovnjaka. Na ravni
zivljenjskega sveta je ta preprost obrazec drama, ki uprizori potrebo ali celo nujo po
institucionalizaciji. Ko analiziramo zaplet drame, ugotovimo, da katarza, ki jo protagonisti
pricakujejo vsebuje tri kljucne pojme: razbremenitev, povrnitev gotovosti in smisla. Institucija
je v bistvu sen o restituciji. Razplet je tragi¢en, v prvi vrsti za protagonista, ki ga drama izlo¢i,
bistveno spremeni zivljenje — na slabse. Tragicen je tudi za vse vpletene, saj tudi ¢e so se s
tem dejanjem razbremenili in si povrnili gotovost vsakdanjega zivljenja, z obsodbo in
ekstradikcijo obsojajo tudi same sebe na isto usodo, zavrzejo nacelo solidarnosti in moznost
prevzemanja Sizifovega bremena absurda.

»Potrebe« po razbremenitvi, gotovosti in smislu so po eni strani suplementarne, vsaj v tem, da

pokrivajo celoten lok, ki ga ustvarja institucionalizacija. Po drugi strani pa so raznorodne in
zajemajo povsem locene dele ¢loveskega bivanja. Potreba po razbremenitvi je skorajda
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fizi¢na ali fizioloSka, morda ergonomska. Gre za vpraSanje dela, delovnih obremenitev in
stresa; za vprasanja, kako se odpociti, sprostiti od stresa in kako organizirati in porazdeliti
delo, oskrbo in skrb, kako jo prilagoditi hkrati uporabnikom in izvajalcem. Ko govorimo o
odgovorih na to potrebo, predvidevamo, da jih bomo nasli predvsem v razvoju sluzb in
storitev, v sredstvih, ki jih za razbremenitev potrebujemo, kot tudi v pomoci in vklju¢evanju
socialnih omrezij.

Gotovost je gotovo osrednji pojem analize »potrebe po instituciji«. V primerjavi z
razbremenitvijo je na prvi pogled bolj socialno psiholoskega znacaja, ¢etudi se zdi, da je
gotovost tudi vpraSanje kulture, epohe. Na socialno psiholoski ravni je namre¢ nasprotje
gotovosti preganjavica, paranoja, zaskrbljenost. Postavlja se vprasanje, kako vzpostaviti
skupne definicije situacij oziroma zagotoviti enakomerno razporejeno druzbeno mo¢
odlocanja o tem, kaj se pravzaprav dogaja. Na psiholoski ravni gotovost obravnavamo
konzervativno. Ko pa govorimo o gotovosti, kot vpraSanju epohe, je nasprotje gotovosti
tveganje. Gotovost je gotovo dominantno stanje duha v tradicionalnih druzbah, medtem ko je
tveganje koncept modernisti¢nih, progresivnih novodobnih druzbenih formacij.' Kot
odgovore na potrebo gotovosti vidimo predvsem v zavarovanjih, tako fiskalnih kot tudi
vsakdanjih, nadalje v ljudeh, ki omogocijo dogovarjanje in moc¢ §ibkejSim, da bi jih slisali, kot
so na primer zagovorniki, mediatorji, pri¢e ipd. Odgovor na negotovost so tudi posami¢ne
ureditve, ki jo zagotavljajo, med njimi smo veckrat omenili (vnaprejSnje) dogovore,
testamente.

Smisel je klju¢ni pojem, ¢e ho¢emo razumeti potrebo po izloc¢anju ljudi iz skupnosti, je
kategorija, ki zazna in sprozi »potrebo po institucionalizaciji« na eksistencialni oziroma na
ravni bivanja v dialektiki med transcendentalnim in imanentnim. Vpeljuje vprasanje
situacijskih absurdov po eni strani, po drugi strani pa pomena in namena nasih dejanj in
udelezbe v posamicnih situacijah. Smisel je lahko pripovedni ali anekdotski, odgovori na
nesmisle pa popravljalni ali razlagalni. Prakti¢ni se kazejo predvsem prvi, medtem ko so drugi
Se vedno racionalizacija institucionalizacije. In ¢etudi gre pri odgovorih na vpraSanja smisla
predvsem za paradigmatske premike - v metodi dela in osnovnem pristopu k ljudem, je
osmisljevanje situacij predvsem vprasanje drugane organizacije izkusnje in njenih okvirjev,
torej gre Se vedno za zelo konkretne posege in zelo prakti¢ne naloge. In ravno skozi te je
potrebno omogociti prehod iz instrumentalizacije izkusnje in ljudi v njihovo
ekspresionalizacijo, kajti smisel je kaze v ljudeh, samih, po sebi. Ce je na prakti¢ni ravni
institucionalizacija u¢inkovit odgovor na groznje pregorevanja in preganjavice, ki izhajata in
ne uresnicevanja potreb po razbremenitvi in gotovosti, pa nam institucionalizacija le potrdi,
da smo obupali, kar je groznja neuresnic¢evanja potrebe po smislu.

Tabela 5: Potrebe po razbremenitvi, gotovosti, smislu

Razbremenitev Gotovost Smisel
Register Fizi¢ni, fizioloski Socialno psiholoski, | Eksistencialni,

ergonomski kulturno epohalni filozofski
Vprasanja Stres, pocitek, Dvom, preganjavica, | Situacijski in

! Ce sta renesansa in humanizem vzpostavila tveganje kot temelj Eloveskega eksperimentiranja in inovacij, je
tveganje tudi eden izmed temeljev kapitalizma. Ce je ob tveganju v dobi baroka gotovost zagotavljala centralna
absolutisticna oblast, v dobi razsvetljenstva razumnost in druzbeni dogovor, v romantiki pa Zelja (in gotovost
njene jalovosti v realizmu) in v dobi avantgarde gotovost revolucije je v dobi pozne moderne, post-industrijske
druzbe precej negotovo, kaj nam lahko zagotovi gotovost.
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organizacija oskrbe zaskrbljenost, narativni absurdi,
tveganje pomen in namen
Odgovori Sluzbe in storitve, Zavarovanja, Okvirji, organizacija
sredstva, pomo¢ zagovorniki, price, izkusnje,
omrezij mediatorji, ureditve neinstrumentalni
in dogovori pristop k ljudem
GrozZnje Pregorevanje Preganjavica Obup

Skozi vse tri teme, se kot refren ponavljajo skupne teme: pomembnosti Zelje in odlocanja in
umika in seveda stigme, kar je najmocnejSa rdeca nit v celotni $tudiji. Umik je refren pri vseh
treh pojmih potreb, pri razbremenitvi kot pocitek, pri gotovosti kot izogib negotovosti in
moznost ustvarjanja nove gotovosti, pri smislu kot izhod iz nesmisla in priloznost za novo
osmisljevanje situacije ali zivljenja nasploh. Umik je analogna operacija institucionalizaciji v
tem, da premesti nekoga iz situacije in s tem situacijo razbremeni. Razlika med umiki, kot
smo jih opisovali in pregonom v institucijo je vseeno bistvena in velika; umik je v prostor, ki
je za ¢loveka prijazen in ki mu je vsaj vSec, pogoji umika so dogovorjeni, umik je lahko celo
gentlemanska gesta. Pri umiku oseba ohrani vsaj del moc¢i, izbere pomoc¢nike, so mu na voljo
sredstva.

Odnos med gotovostjo in smislom po eni strani in Zeljo in odlocitvijo po drugi je bolj
kompleksnega znacdaja. Ce gledamo na Zeljo in odlogitev s historiéne perspektive, pa tudi iz
perspektive virtualnega posameznika, lahko recemo, da je nasprotje fatalizmu gotovosti.
Odlocitve, so lahko napacne, zelje tvegane in lahko vodijo v neznano. In vendar sledi iz
pripovedi sogovornikov, da jim mo¢€ odlo€anja in sila in vizija Zelje, daje gotovost. Gotovost
izhaja po eni strani iz moci in sile, ki jo obcutimo z zeljo in odlocitvijo. Kljub temu, da zeljo,
Se posebej pa odlocitev dozivljamo kot individualni fenomen, pa sta kolektivni, najmanj nad-
individualni. Zelja, ki jo sicer izkusimo kot svojo, je masinska, produktivna in producirajo¢a,
v sestavljenosti (assemblage) tokov socialnega, nezavednega, kulturnega in povsem
materialnega (Deleuze in Guttari, 1972). Odlocitev je po drugi strani razdruzevalna
(disjunktivna), po etimoloski definiciji, je nacin kako se lociti od drugega. Hkrati pa je
preprosto dejstvo, da se je nemogoce odlocati se za nekaj, brez sodelovanja, vsaj pristanka
drugih. Odlocanje je lahko suvereno le, ko se od-lo¢imo za to, da nekaj ne bomo delali. Le
negativna odlocitev, je lahko odlocitev posameznika, pa e to moramo pogosto zagovarjati in
je mozno, kot v diskurzu o institucionalizaciji vidimo, da nas v nasprotno prisilijo. Seveda je
nam takrat odvzeta posami¢nost in govorimo o nasilju. Ko se pa odlo¢amo pozitivno, in nasa
odlocitev vkljuCuje sodelovanje drugih, odlocitve ni mo¢ sprejeti sam in brez dialoga. Ne
navsezadnje, ko drugi spostujejo mojo ali skupno odlocitev, dobim obcutek gotovosti glede
sebe.

5.3. STANOVANJE'
5.3.1. Stanovanje in stiska

Stanovanje je ena od temeljnih potreb, kot jih je oblikovala nasa civilizacija. Poleg osnovne

! Poglavje temelji na Ze objavljenem besedilu, ki smo ga bistveno dopolnili za to izdajo. Glej: Flaker, V. (1999),
Stanovanjske tezave ljudi z dolgotrajnimi dusevnimi stiskami in mozne resitve. V: Mandic, S. (ur.), Pravica do
stanovanja: Brezdomstvo in druga stanovanjska tveganja ranljivih skupin, Ljubljana: Visoka Sola za socialno
delo: 43-70.
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funkcije zavetja pred vremenskimi razmerami ima Se celo vrsto drugih socialnih funkecij.
Stanovanje je prostor za druZenje, za ustvarjanje druZine, za shranjevanje stvari, prostor, ki
nam omogoca varnost in zasebnost. Skratka je prostor, kjer se lahko pocutimo »doma«.
Omogoca nam tudi naslov stalnega bivali$¢a in s tem eno od osnovnih birokratskih podlag za
naSo identiteto. Po eni strani je stanovanje nekaj, kar je za ¢lovesko eksistenco samoumevno.
Pravico do stanovanja nam zagotavljajo tevilne mednarodne konvencije in ustava'. Po drugi
strani pa iz vsakdanje izkuSnje vemo, da dostop do stanovanja Se zdalec€ ni tako lahek. Visoke
cene stanovanj, neugodna stanovanjska posojila, pomanjkanje socialnih in neprofitnih
stanovanj, dolge Cakalne vrste na listah, nesorazmerje med ponudbo in povpraSevanjem so le
nekateri izmed razlogov, ki dostop otezujejo. Ce pa se poleg stanovanjskih srecujes Se z
drugimi tezavami in stiskami, je dostop do stanovanja skoraj onemogocen. V okolis¢inah
zadnjih desetletij, ko se je v vecini razvitih druzb poslabsala oskrba s cenovno dosegljivimi
najemnimi stanovanji, obenem pa so se povecala zaposlitvena in druga tveganja, so postale
posebej izpostavljene tiste skupine prebivalcev, ki so slabse od drugih opremljene za »trzno
tekmo« - starejsi, dusevno in telesno hendikepirani, revni, mladina in druge skupine, za katere
se je uveljavil izraz »ranljive« in ki so v novejSem casu delezne posebne pozornosti tako
drzave kot tudi nevladnih organizacij pri vrsti socialnih storitev (Mandic¢, 1999: 17). Opisali
bomo situacije, v katerih se znajdejo ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi in so povezane s
stanovanjskimi tezavami. Ne glede na to, da so te situacije med seboj lahko zelo razli¢ne, je
vsem skupno, da stanovanjske tezave Se povecujejo osebno stisko.

5.3.1.1.  Pomanjkanje stanovanj

Ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi se v vsakdanjem zivljenju znajdejo v razli¢nih
stiskah in tezavah, ki so lahko vzrok ali posledica stanovanjske stiske. Glede stanovanjskih
reSitev so bolj ranljivi, imajo ve¢ stanovanjskih problemov, pomanjkanje stanovanj jih bolj
pesti, a gotovo so stanovanjske stiske v sozvoc¢ju z drugimi stiskami bolj perece. Tako je nek
gospod deset let bival v bolnici Polje predvsem zato, ker ni imel stanovanja. Bil je locen,
njegova maticna druzina pa ni hotela imeti z njim nikakrsnih stikov. Stanovanjsko stisko
definira razpon od ocitnega brezdomstva, Zivljenja na cesti, prenocevanja po kleteh,
prijateljih, zivljenja pri znancih, bivanja v neustreznih razmerah, velikega Stevila stanovalcev
na majhni povrsini, ve¢ gospodinjstev v enem stanovanju, do relativno urejenega stanovanja,
ki dosega veljavne standarde bivanja®.

!78. &len Ustave: Drzava ustvarja moznosti, da si drzavljani lahko pridobijo primerno stanovanije.
(http://www.dz-rs.si), UL RS 33/91; Splosna deklaracija o ¢lovekovih pravicah, Mednarodna konvencija o
ekonomski, socialnih in kulturnih pravicah, Istanbulska deklaracija OZN o ¢lovekovih naseljih, Agenda Habitat,
Evropska socialna listina, Konvencija o pravicah invalidov, Konvencija o odpravi vseh oblik diskriminacije
zensk (Mandi¢1999).

% Deseti ¢len Stanovanjskega zakona opredeljuje primerno stanovanje takole: »Primerno stanovanje po tem
zakonu je tisto stanovanje, ki je v taksni eno ali vecstanovanjski stavbi, ki je zgrajena v skladu z minimalnimi
tehni¢nimi pogoji za graditev stanovanjskih stavb in stanovanj in je zanjo v skladu s predpisi o graditvi objektov
izdano uporabno dovoljenje. Stanovanje mora imeti lo¢en spalni in bivalni del (razen v primeru garsonjere) ter
mora zado$¢ati stanovanjskim potrebam lastnika oziroma najemnika in njunih ozjih druzinskih ¢lanov, ki zivijo z
lastnikom oziroma najemnikom v skupnem gospodinjstvu, ter ustrezati povr§inskim normativom po pravilniku iz
87. ¢lena tega zakona (Uradni list RS, §t. 69/2003). Petnajsti ¢len Pravilnika o pogojih in merilih ter postopku za
uveljavljanje pravice do dodelitve socialnega stanovanja v najem za ob¢ino Trzi¢ pravi, da se pri dodelitvi
socialnih stanovanj v najem uporabljajo naslednji povrSinski normativi: glede na Stevilo druzinskih ¢lanov, za
katere se reSuje stanovanjski problem, se upravi¢encu dodeli v najem socialno stanovanje naslednje povrsine: en
druzinski ¢lan do 25m2, dva druzinska ¢lana nad 25 do 35m2, trije druzinski ¢lani nad 35 do 45m2, Stirje
druzinski ¢lani nad 45 do 56m2, pet in ve¢ druzinskih ¢lanov nad 56 do 70m2. Z vsakega naslednjega ozjega
druzinskega ¢lana se stanovanjska povrsina lahko poveca za 5Sm2 (Uradni list RS, §t. 69/1994).
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V marsi¢em so uporabniki sluzb, o katerih govorimo, zadnji nomadi nase civilizacije in se
velikokrat selijo. Eden izmed sogovornikov z izkusnjo dusevne stiske nam je svojo
»nomadsko« izkusnjo opisal takole: Brez stanovanja sem se potikal od enega prijatelja do
drugega, spal sem na postaji, na klopeh, se usedel na viak do Zagreba in se zjutraj vrnil nazaj
v sluzbo. V sluzbi sem prosil za stanovanje, pa so mi ga dali za dva tedna. Potem spet ven.
Potem spet za tri tedne v baraki. Pa so me vrgli ven. Pa spet hoteli in prijatelji. Denarja je
bilo malo, pa Se tega sem porabil za pijaco, da ga za hrano ni ostalo. Nomadi so, ker se
namre¢ selijo in nimajo svojega teritorija. Imajo status ljudi, ki se lahko premaknejo glede na
potrebe drugih oziroma ker jih je moc¢ premikati. S premiki na simbolni, v€asih tudi na stvarni
ravni, podirajo razdeljenost prostora, prodirajo skozi meje (normalnosti, zasebnosti,
suverenosti), ogrozajo oblast nad teritoriji in s tem tudi oblast, ki seva iz centra (Deleuze in
Guttari 1980).

Vecinoma tudi ne zivijo »na svojem, v lastnih stanovanjih, ampak v razli¢nih nastanitvenih
oblikah, namenjenih izkljucno njim (npr. v stanovanjskih skupinah, domovih za stare,
socialnih zavodih in zaveti$¢ih). Veliko jih zivi tudi pri starSih oziroma sorodnikih, kar pri nas
Se vedno tudi na splosno velja kot »normalna« resitev stanovanjskega vprasanja, saj veliko
mladih precej podaljia dobo bivanja pri starsih. Zivljenje pri star§ih nekateri ne zaznavajo kot
stisko ali problem: S stanovanjem nimam problemov. Stanujem pri mami. Imamo svoje
gospodinjstvo. Predvsem mlajs$i ljudje z izkusnjo hendikepa ali dusevne stiske ostajajo doma,
pri starSih, ¢eprav si marsikateri med njimi Zeli ziveti samostojno. Bivanje skupaj s starsi
oziroma sorodniki lahko pripiS§emo slabemu finanénemu polozaju ljudi z dolgotrajno stisko,
obenem pa tudi zas¢itniSkemu odnosu starSev, ki povzroca odvisnostno povezavo in
posledi¢no otezuje ali povsem onemogoca osamosvojitev. Na drugi strani pa imamo osebe z
demenco, pri katerih je velikokrat zaznati preobrat od samostojnega k odvisnemu zivljenju,
saj ponavadi zaradi pomo¢i, ki jo v vsakdanjem zivljenju potrebujejo, bivajo v domovih za
stare ali pri druzinah svojih otrok ali drugih sorodnikov.

5.3.1.2. Posledica ali vzrok

Pomanjkanje stanovanja je lahko posledica socialne stiske (zaradi revs¢ine, diskriminiranosti
in stigmatiziranosti). Pogosto so uporabnikove dejanske stanovanjske razmere nevzdrzne.
Cisto mogoce je, da je z vsemi v svoji neposredni okolici skregan, da je dezurni krivec in bav-
bav. Ali pa zivi e vedno pri starsih, je v tem od njih odvisen in si gredo kroni¢no na zivce. V
obeh primerih bi preselitev v lastno stanovanje prispevala k umiritvi situacije, pomenila pa bi
tudi korak k osamosvojitvi in razvozlanju odvisnostne navezave, ki se lahko vlece leta in leta.
Lahko pa je pomanjkanje stanovanj tudi posledica duevne stiske' in z njo povezanimi
tezavami. Lahko pa problem povzroci bivanje v ustanovi. Dusevno prizadetim npr. starsi
odvzamejo pravico dedovanja, ker bo zaradi sistema plaevanja institucionalnega varstva
premi¢nina odtujena. Zaradi svojega hendikepa (npr. demenca, intelektualna oviranost,
duSevna stiska) in zmanjSane pogodbene moci, lahko ostanejo ljudje brez stanovanja v sodnih
sporih, lahko jih prevarajo ali se kako drugace okoristijo na njihov rac¢un.

! Shulamit Ramon (1996) navaja rezultate Scottove raziskave iz leta 1993, da ima od trideset do petdeset
odstotkov brezdomcev tudi dusevne stiske. Scott opisuje tri podskupine ljudi z dusevnimi stiskami, ki so hkrati
brezdomci: 1) tisti, ki so postali brezdomci po odpustu iz bolnisnice, 3) mlajsi ljudje, ki so se izognili
psihiatriénemu posegu, njihova dusevna stiska pa je pripomogla, da niso dobili prostora v druzbi, 3) tisti, ki so se
jim dusevne stiske zacele pojavljati med brezdomstvom oz. osebnimi ali socialnimi tezavami, ki so jih pripeljale
v brezdomstvo. Tezko je namre¢ opredeliti, kaj je pogojeno s ¢im: ali je duSevna stiska posledica brezdomstva
ali brezdomstvo posledica dusevne stiske. Da se z dezinstitucionalizacijo veca brezdomstvo, pa ne drzi, saj
podatki kazejo, da vecina dolgotrajno hospitaliziranih pacientov ob zapiranju bolnisnic ni ostala brez doma.
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Zivljenje uporabnika psihiatri¢nih sluzb je veckrat tesno prepleteno s stanovanjskimi
tezavami. Cetudi jih uporabnik ob hospitalizaciji ni imel, se kaj lahko zgodi, da se ob odpustu
ali med bivanjem v bolni$nici sreca z njimi. Tako je npr. eden izmed nasih sogovornikov ob
odpustu odkril, da v stanovanju njegovih starsev sedaj Zivijo podnajemniki. Vrnil se je v
bolnisnico. Drugemu se je spet zgodilo, da se mu je med njegovim podaljSanim bivanjem v
ustanovi nekdo nasilno vselil v stanovanje. VCasih se tudi zgodi, da bodo zaradi
stanovanjskega problema ob odpustu iz zapora pristojne sluzbe za koga, ki ima psihiatri¢no
diagnozo, iskale namestitev v bolni$nici ali v socialnem zavodu.

V stanovanjski stiski, ki je hkrati tudi dusevna, se znajdejo tudi uporabnice, ki dozivljajo
nasilje in zlorabe svojih partnerjev - ni prostora, kamor bi se lahko zatekle in vsaj zacasno
samostojno zivele. Podobno je z begi iz bolniSnice, ker pobegli uporabnik pogosto nima
prostora, kjer bi lahko udejanjil svoje nestrinjanje s hospitalizacijo; ¢e so ga hospitalizirali
bliznji, obstaja verjetnost, da si bodo prizadevali ukiniti tak nedovoljen izhod oziroma
samoodpust. V teh primerih lahko govorimo o pomanjkanju stanovanja kot o posledici stiske
zivljenja z drugimi. Clovek ima svoje stanovanje, vendar ga, kot smo zgoraj zapisali, zaradi
razli¢nih razlogov (nasilje v druzini, neodobravanje bega iz bolniSnice s strani druzinskih
¢lanov ipd.) ne more uporabljati.

Po drugi strani pa pomanjkanje stanovanja lahko tako stisko (socialno, duSevno, stisko
Zivljenja z drugimi) spodbudi, poglobi ali celo ustvari. Pri demencah preselitev npr. poglobi
obcutek dezorientacije. Zenske, ki doZivljajo nasilje, ostanejo v nasilnem okolju tudi zato, ker
nimajo kam iti. Uzivanje nedovoljenih drog je bolj nevarno (izpostavljeno tveganjem), ¢e
¢lovek nima stanovanja. DuSevna stiska se poglobi, ker ljudje nimajo stanovanja.
Pomanjkanje spanja, negotovost (kje bo spal, kam lahko shrani stvari, ali ravna tako, da bo
gostitelju prav ipd.) in nezmoznost urejena zivljenja (npr. skrbeti za svojo podobo,
prehranjevanje) lahko sprozijo ali poglobijo stisko.

Ce ima &lovek stanovanje - je npr. lastnik ali ima trdno stanovanjsko pravico - pa ne pomeni
nujno, da ne bo imel tovrstnih problemov. Njegova okolica lahko, kot smo Ze nakazali, meni,
da ga ne uporablja prav. Lahko se jim zdi, da ga preve¢ zanemarja, ima prevec obiskov (in
neustrezne), da iz njega smrdi, ali pa da ne placuje svojih obveznosti. Tako je lahko npr.
neplacan elektricni raCun neposredni razlog za namestitev v dom upokojencev. Ne samo
revscina, ampak tudi nemarnost, pozabljivost, ekscentri¢ni zivljenjski slog, brezmocnost,
skratka, rezidualna odklonskost oziroma interakcijski prekrski (Goffman, 1963; Scheff, 1966;
glej tudi poglavje spodaj) lahko kaj hitro, Se zlasti, ¢e se navezuje na etiketo dusevnega
bolnika, ne samo trdnega najemnika, temvec tudi lastnika stanovanja, spremeni v brezdomca.

V zvezi z stanovanjsko stisko smo zabelezili naslednje situacije, v katerih se pogosto znajdejo
ljudje z dolgotrajnimi stiskami:

- namestitev v bolnico ali socialni zavod ob stanovanjski stiski (tudi ob odpustu iz drugih
ustanov, npr. zaporov, vzgojnih zavodov);

- ob odpustu ostanejo brez stanovanja (npr. svojci ga oddajo v najem, prodajo, stanodajalec
odda stanovanje);

- uporabnice psihiatri¢nih ustanov, ki dozivljajo nasilje v druzini, se pogosto nimajo kam
zatedCl;

- okolica zavraca uporabnika (je gresni kozel za vse, kar je narobe v soseski, bav-bav, skregan
s sosedi);
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- Zivijo s starSi v odvisnostni navezavi, iz katere se tezko izkopljejo;

- zivijo v neurejenih, zanemarjenih razmerah,;

- ko gredo v bolnico ali zavod, nimajo kje shraniti svojih potrebs¢in, pohiStva, osebne
lastnine.

Stanovanjske stiske ljudi z dolgotrajnimi stiskami se po eni strani vezejo na bivanje v
ustanovah. Odhod v zavod je lahko resitev stanovanjskega problem, lahko ga pa tudi
povzroci. Po drugi strani pa stanovanjska stiska (neurejene, zanemarjene razmere bivanja,
zivljenje v odvisnosti navezavi ali konfliktnem razmerju, zavrac¢anje okolice) povzroca
(dodatne) stiske, vkljucno s tisto, da se v stiski nima kam zateci.

5.3.2. Potreba biti nekje

Prostor bivanja, domovanje ali, kot recemo v industrijski druzbi, stanovanje, je v nasi
civilizaciji (in delno tudi klimi) temeljna, ne samo eksisten¢na, temve¢ tudi eksistencna in
identitetna nuja. Ni¢ ¢udnega, da je med osnovnimi Zeljami ljudi, ki pridejo po daljSem casu
iz ustanove, Zelja, da si uredijo stanovanje, da imajo kje biti. Anticipirano zadovoljstvo in
gorecnost pricata, da je stanovanje zagotovilo za bivanje nasploh. Da ima ¢lovek kje biti.
Pred leti se je mlajsa zenska (okoli petintrideset let) obrnila na Odbor za druzbeno zascito
norosti, ker je zbezala iz bolnisnice, nad njo pa je visel tudi Damoklejev mec¢ Hrastovca ali
namestitve v kakem drugem domu. Del problema je bil tudi v tem, da je vecina rezidualnih
prekrskov, ki so jo bremenili, izhajala iz tega, da je Zivela z ocetom v odvisnostni navezavi. S
pomocjo socialnih sluzb ji je Odbor priskrbel garsonjero, kjer Se vedno brez vecjih tezav in
precej samostojno Zivi. V tem primeru je prav stanovanje pripomoglo k reSevanju dusevne
stiske, kar bi verjetno tezko dosegli npr. s psihoterapijo, zdravljenjem ali Zivljenjem v
zavodih.

Stiri stene, ki omogocajo obcutek varnosti, toploto, zasebnost, so stvari, ki ¢loveku, ki je bil
dalj asa v bolni$nici, o¢itno primanjkujejo. Clovek je nedvomno nekje, tudi ko je v
bolni$nici, vendar pa je izkuSnja azila hkrati to, da v resnici nisi nikjer. DruZbena funkcija
odlagalisc¢a in notranja ureditev azila ¢loveku nenehno spodjedata obcutek, da nekje res je. Pri
tem ne gre le za obCutek pripadnosti, varnosti, samodeterminacije prostora ali zasebnosti,
temvec tudi za obcutek ocitne imaginarnosti prostora.

Ceprav je stanovanje del Zivljenjskih samoumevnosti, se ve¢inoma zavedamo pomembnosti te
nalozbe - deloma zaradi visokih trznih cen in pomanjkanja stanovanj, deloma pa zaradi cene,
ki jo pripisujemo zasebnosti in samodeterminaciji. Pomen stanovanja kot kapitala, ki nam
vzdrzuje ceno, pa postane Se bolj jasna, ko se znajdemo v vlogi dusevnega bolnika ali kakSni
podobni. Cetudi smo namre¢ nastanjeni v neki ustanovi, nam stanovanje omogoca bolj
dostojno zivljenje. Prvi¢, vemo, da imamo kam iti, drugi¢, nas formalni status je boljsi; hkrati
pa je stanovanje tudi garancija druge vrste. Tako lahko, na primer, stanovalci domov za
ostarele s prenosom stanovanjske pravice na osebje podobno kot z dedovalnimi pogodbami
izbolj$ajo svojo oskrbo. Podobno se godi tudi nekaterim osebam z dolgotrajnimi dusevnimi
stiskami, ki jim stanovanjska pravica ali lastni$tvo zagotavlja, da jih ne bodo pozabili. V¢asih
lahko apetiti bliznjih po stanovanju ali stiska s prostorom spravijo koga v bolnico ali podobno
ustanovo.

5.3.2.1. BivalisCe
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Stanovanje omogoca splosno organizacijo bivanja in je hkrati prostor dogajanja nekaterih
pomembnih stvari v Zivljenju. Posameznika omeji od drugih prostorov in tako vzpostavlja
zasebni (ali gospodinjski) prostor, ki je nasproti javnemu in institucionalnemu. Ko smo osebe
z dvojno diagnozo spraSevali o stanovanju kot o zasebnem prostoru, so bili odgovori takile:
Moti me samo, da so fernki zagrnjeni, da sosedi ne firbcajo not. Potem pa so luci prizgane.
Svetloba? Se kar. Lahko bi je bilo vec. Svetloba ni dobro razporejena. Navedeni primer
govori o dveh zadevah: o pomembnosti delitve prostora in vzpostavljanja zasebnosti, po drugi
strani pa o bivalnih pogojih. V tem primeru obstaja med njima hidravlika ve¢ zasebnosti —
manj svetlobe in obratno. Za organizacijo bivanja ni dovolj, da ima posameznik stanovanje, ki
mu omogoca zasebnost, ampak so pomembni tudi bivalni pogoji (svetloba, toplota, oseba s
hendikepom potrebuje prilagojeno stanovanje ipd.).

Stanovanje vzpostavi neko suverenost posameznika, druzine ali gospodinjstva nad nekim
prostorom. Vzpostavitev suverenosti posameznika nad prostorom pa je npr. v zavetiscu,
stanovanjski skupini, domu za stare ipd. ali ko zivimo skupaj z drugimi, tezko zagotoviti. V
stanovanjski skupini je suverenost prvi¢ okrnjena zaradi delne institucionaliziranosti (oblast
ima tudi v najboljSem primeru deloma tudi organizacija, ki vodi stanovanjsko skupino ali
zavetiSce) in drugi¢ zaradi delitve stanovanja s sostanovalci.

Stanovanje omogoca tudi osebno reprodukcijo (spanje, hrana, pranje, umivanje itn.). Nekateri
brezdomci ali obiskovalci drop-in centrov za uzivalce drog npr. svoje nekaj urno bivanje
izkoristijo za kuhanje, spanje, pranje perila, tusiranje ipd. Poleg te osnovne funkcije omogoca
tudi ucenje, informiranje (TV), hobije itn. V svojem stanovanju lahko ¢lovek po lastnih Zeljah
in lastnem tempu zadovoljuje svoje potrebe in izpolnjuje Zelje, kar pa se z bivanjem v
instituciji lahko zelo spremeni. Tako npr. oseba z demenco po preselitvi v dom za stare ne
more opravljati nekih svojih ustaljenih dejavnosti (zjutraj si npr. Zeli na sprehod, pa nima
zagotovljenega spremstva). Stanovanje omogoca tudi prikljucitev na (tele)komunikacijsko
mreZo (telefon, internet, racunalnik).

5.3.2.2.  Stalni naslov

Stalni naslov je pomembna funkcija, ki jo v »birokratski« druzbi clovek potrebuje. Brez
stalnega naslova ¢lovek na papirju ne obstaja. Stalni naslov je pogoj virtualne identitete
birokratskega registra. Ce &lovek nima stalnega naslova, ima to lahko veliko neugodnih
posledic (tezave pri zaposlovanju, tezave s policijo itn.). Zlasti dolgotrajni uporabniki
psihiatrije imajo velikokrat probleme s stalnim ali za¢asnim naslovom bodisi ker so jim v ¢asu
hospitalizacije stanovanje prodali, odvzeli zaradi neplacevanja racunov, najemnine in
podobno. Zaradi pomanjkanja bivalis¢a je eden ostal brez lastninskega certifikata, drugi celo
brez drzavljanstva. Pomanjkanje stalnega naslova pa lahko pomembno prispeva tudi k
namestitvi v neko ustanovo.

5.3.2.3.  Prostor za shranjevanje svojih potreb$cin in drugih stvari

Odpoved stanovanja pri hospitalizaciji na primer lahko sprozi prodajo stezka pridobljenega
imetja, napotitev v zavod npr. izgubo vseh spominkov itn. Veckrat se zgodi, da uporabnik
izgubi vse svoje stvari, ki jih je imel pred hospitalizacijo. Lahko gre za Zivljenjsko delo: Neka
mlajsa Zenska je vec let ustvarjala projekt »casovnega stroja«, ki je vseboval Stevilne skice
oblek razlicnih obdobij, s katerimi bi utegnili (po)ustvariti vzdusje nekega casa. Zadeva bi
lahko delovala kot nekak tematski park. Med hospitalizacijo so svojci, ki so pripisovali njeno
delo njeni bolezni (Casovni stroj!), v njeno dobro zmetali stvari proc, saj je bil to del njene
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bolezni. Lahko gre za drobne spominke na kraje in ljudi iz preteklosti: Clovek srednjih let je
bil najprej hospitaliziran, potem pa so ga napotili v Hrastovec. Med tem se je nekdo vselil v
njegovo, druzbeno stanovanjce. Njegove stvari vkljucno z vsemi pismi, fotografijami od
otro$tva naprej, spominki in dokumenti, so pospravili v klet. Cez nekaj casa so stvari
splesnile, zacele zaudarjati in so stanovalci bloka »bili prisiljeni« klet izprazniti in so vse
zmetali na smetisce. Ko se je vrnil iz Hrastovca, si je s pomocjo zagovornika sicer, po dolgem
procesu, pridobil nadomestno stanovanje, a artefaktov preteklosti ne. Hospitalizacija lahko
¢loveka prisili v odpoved stanovanja, ki ga posledi¢no razlasti tudi premicnega imetja: Tako
je moral eden od uporabnikov z dolgotrajnimi dusevnimi stiskami, ker mu je stanodajalec
zaradi hospitalizacije odpovedal stanovanje, po smesno nizkih cenah prodati vse svoje
premicnine, ki jih je v prejsnjih letih s teZavo nakupil (sedezna garnitura, televizija, Stedilnik
ipd.), ali pa jih je kar razdal. Odpoved stanovanja v spregi s hospitalizacijo lahko povzro¢i
radikalno obubozanje.

Prvic je odsla v dom po nasvetu héere pokojnega moza, ki je zaposlena v domu. V domu ni
bila dolgo. Vrnila se je, ker se je bala, da ji bodo domaci zmetali stran pohistvo in vse zazgali.
Zato se je vrnila. Domaci so njeno izven zakonsko hci spodili, ko je prisia nekaj iskati. Takrat
Jje njena hci rekla, da ne gre nikoli ve¢ sama v hiso. »Pa izgovorjeno imam sobo do smrti«,
pove gospa in zacne iskati pogodbo, da bi mi dokazala resnicnost povedanega. Take situacije
v zgodbah ljudi, ki so bili institucionalizirani, niso redke. Pogosto ob hospitalizaciji ali
namestitvi v zavod izgubijo svoje osebne predmete in imetje, kar pa je v nasi civilizaciji
pomembna postavka za ustvarjanje identitete. Prostor za shranjevanje osebnih stvari in
koli¢ina osebnih predmetov, ki jih stanovalci zavodov ali stanovanjskih skupin imajo, je
merilo normalizacije; oziroma priznavanje osebne suverenosti stanovalca. Na cesti ali v
zavodih so »vreckarji« pogosti prizor (ljudje, ki v vre¢kah nosijo svoje osebne predmete,
vCasih vse svoje imetje, saj jim to predstavlja edino stvar, s katero se lahko identificirajo).

Tudi pri povratku iz ustanove je ta potreba Se vedno izrazita. Denimo, potreba po varnosti
(kot posledica hospitalizacije) je izrazena predvsem v zacetku bivanja v stanovanjski skupini.
Gospodu, ki je dolga leta prezivel v bolniSnici, je npr. veliko pomenilo, da je imel prostor,
kjer je lahko varno zaklenil svoje pomembne stvari. Potreba po tem, da ima ¢lovek prostor za
shranjevanje svojih osebnih stvari pa se po povratku iz ustanove lahko tudi stopnjuje.

5.3.2.4.  Prostor za organizacijo identitete (obiski, druZina, erotika, itn.)

Stanovanje je hkrati pomemben prostor osebne druzabnosti, priloZnost druZenja, ustvarjanja
druzine, prostor, kjer lahko sprejemas obiske: Tilen Ze od otrostva Zivi v manjsi sobici (10m’),
sedaj pa ima moznost preselitve v vecjo, za kar potrebuje predvsem sredstva kot prispevek za
nakup pohistva (postelja, omara, pisalna miza, stol, svetilka) in prispevek (20m’) za obnovo
parketa. Cilj je, da si Tilen preuredi Zivljenjski prostor, da se bo v svoji sobi bolje pocutil.
Tilen si zeli zeleno sobo, kamor bo s ponosom pripeljal svoje prijatelje, in tudi v trenutkih,
kadar je raje sam, se bo laze sprostil v vecji sobi. Stiska, povezana s pomanjkanjem prostora
za organizacijo identitete, je Se kako poznana ljudem, nastanjenih v zavodih, saj nimajo kam
povabiti obiskov, kje skuhati vecerje zase ali tudi za druge, imeti druzine ali vsaj partnerja, ki
lahko ostane ¢ez no¢.

Poleg tega, da ima ¢lovek prostor, ki mu omogoca druzenje in ustvarjanje druzine, je za
organizacijo identitete pomembno tudi, kje ¢lovek zivi. Izbira okolja, ki ustreza Zeljam po
posebni identiteti: V tem casu sem se zacel aktivno pogovarjati o svoji nastanitvi. Leto dni
pred svojo nesreco sem delal na tem, da bi se preselil na Obalo, zato sem zacel aktivno iskati
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resitev, kako in kje. Povezal sem se z drustvom in decembra 2004 sem se preselil v to bivalno
skupnost, v garsonjero, v kateri trenutno zivim. V mladih letih sem se aktivno ukvarjal s
Sportom. S petnajstimi leti sem zacel veslati, vedno me je veselila voda. Najprej sem veslal,
pri dvaindvajsetih letih sem tekmoval na drzavnem prvenstvu v jet-ski, zadnjih pet let pa sem
aktivno smucal na vodi. To je bil moj najljubsi sport. Omenjeni primer nakazuje, da je osebna
kriza, prelomnica, v tem primeru oslepitev, lahko pomemben moment pri spremembi kraja
bivanja. »Od kod si?« je pomembno dolocilo o ustvarjanju vtisa o sogovorniku.

Kot smo Ze nakazali, je stanovanje pomemben prostor za ustvarjanje druzine. Druzino si
ponavadi predstavljamo kot skupino, ki Zivi skupaj in stanovanje je pogosto konstitutivni
element nastajanja druzine. Pa vendar je veliko druzin, ki ne zZivijo skupaj, ki so razseljene.
Zgodbe, ki govorijo o tem, da so druZine razpadle zaradi razli¢nih stisk, niso redke (prevelik
pritisk zaradi skrbi za svojca z demenco, hospitalizacija svojca, huda nesreca svojca ipd.). Po
drugi strani pa obstajajo stanovanja z ve¢ gospodinjstvi, npr. ko se Zena, ki dozivlja nasilje,
preseli nazaj k svojim starSem, ali kot kaze primer, k otrokom: K/jub temu, da je bilo
stanovanje njeno, je odsla. Nasla si je podnajemnisko sobo v bliznji vasi. Tam je Zivela vse do
lanske zime, ko je bila tudi od tu primorana oditi. Glede urejanja premozenjskih zadev po
razvezi vsa ta leta postopek Se vedno ni bil koncan. Imela je odvetnika, za katerega pravi, da
ni naredil nic, razen, da ji je pobiral denar. Tako se v stanovanje ni mogla vrniti, zatekla se
je k sinu, ki ima Stiriclansko druzino in dvosobno stanovanje. Razselitev je draga, umik stane
ne samo $e eno najemnino, ampak tudi pogosto dolgotrajno pravdanje in obremenjevanje
zaveznikov.

Stanovanje je tudi pomembna predstavitvena naprava, saj pohiStvo, okraski in prestiZni
predmeti in ureditev, pomembno govorijo o nasem stilu, vrednotah ipd.: Marjeta je v vecini ze
opremila stanovanje. Zeli Se dati Zaluzije na okna. Stanovanje nam omogoca, da se s tem, ko
ga opremimo in uredimo, predstavimo in ga na nek nacin osebno ozna¢imo, mu damo svoj
pecat: Pomembne stvari za g. V. so, da si v svojo sobo namesti nov stol, ki ga sicer dobi na
odlagaliscu odpadnega materiala. Osebno oznaCevanje prostora pa postane z namestitvijo v
ustanovi (dom za stare, socialni zavod, bolni$nica) Se posebej pomanjkljivo, saj je nas vpliv
na ureditev prostora minimalen oziroma ga sploh nimamo. Brez te funkcije smo manj cenjeni
in manj vredni, posredno pa nam otezkoca veliko pomembnih praks (npr. obiski, kava s
sosedi, zadrega pred naklju¢nimi obiskovalci npr. inkasanti; vklju¢evanje v mreze, kjer je
tema urejevanje stanovanj (npr. sobne rastline, napravi si sam itd.).

5.3.2.5. Prostor za zasebnost

Stanovanje oz. svoj prostor znotraj stanovanja (npr. svoja soba) nudi moznost zasebnosti. To
je Se zlasti potreba, ki pride do izraza v zavodih, kjer je pomanjkanje zasebnosti $e toliko
vecje. Osebam, ki bivajo v zavodu pomeni njihova soba zato€is¢e, prostor, kjer so lahko sami.
Vsi uporabniki pa nimajo prilagojenih bivalnih razmer svojim potrebam. V stanovanjskih
skupinah je zasebnosti vec, a Se vedno ne dovolj. Oseba, ki je oslepela in trenutno biva v
stanovanjski skupini, nam je glede svoje zasebnosti povedala: In ce hoces kot odrasla, zrela
osebnost normalno funkcionirati, potrebujes svojo zasebnost, potrebujes svoj mir, ki ga je
tukaj zelo tezko imeti, skoraj nemogoce. Zato, ker so ljudje taksni, ker vse radi vedo, ker tako
pac funkcionirajo. Glede na to, da sem Zivel samostojno Zivijenje, tudi izvenzakonsko,
druzinsko Ziviljenje, pogresam svojo zasebnost in svoj mir. Zato sem se odlocil poiskati neko
drugo, bolj stalno, bolj konkretno resitev. Iscem stanovanje, v katerem bi lahko dalj ¢asa
Zivel. Zasebnost je vse bolj pomembna vrednota vsakdanjega zivljenja.
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Ena od bistvenih znacilnosti, ki ga suverenost nad prostorom omogoca je, da imamo mir, ko
ga Zelimo in da nas drugi ne motijo. V domovih in zavodih se pogosto dogaja, da ¢lovek nima
svojega miru. Mlajsa oseba s telesno prizadetostjo zivi v domu upokojencev v sobi s se tremi
starimi Zenskami. Ena med njimi jo ponoci stalno klice. To jo dela zZivcno, saj ne more spati.
Tudi osebe, ki bivajo v stanovanjskih skupinah, velikokrat izrazajo potrebo, da bi imele svoj
mir, ki ga je v deljeni sobi zelo tezko najti: Ziveti za sebe v svojem stanovanju. Ena od
variant, ki je mogoce, da se bo uresnicila je eno od stanovanj iz neprofitnega stanovanjskega
sklada. Dal sem viogo in ce ne bom dobil stanovanja sedaj, ga bom pa avgusta, saj bom ostal
na prioritetni listi. Ekonomsko je na Obali trenutno ta nacin najbolj ugoden, v kolikor bom
seveda izbran in da si poskusam urediti resnicno svoje zivljenje. Biti sicer odvisen od ljudi, ki
Jih potrebujem, ampak drugace pa Ce si Zelim imeti mir, imam mir, Ce si zelim imeti druzbo, si
jo lahko poiscem oziroma jo poklicem in tako naprej. Imeti svoj mir je Se posebej pomembno,
ko je ozracje, v katerem nekdo zivi napeto ali celo polno nasilja, kar pogosto izkusijo zenske,
ki so dozivele nasilje. Majhno stanovanje lahko pomeni tudi vecjo izpostavljenost nasilju: Z
mozeve strani prihaja do hudega nasilja nad Zeno, ki mu je v enosobnem najemniskem
stanovanju pogosto prica tudi otrok. V enosobnem stanovanju otrok vsekakor nima svojega
prostora, kamor bi se lahko umaknil pred oc¢etovim nasiljem nad mamo.

Glede uresni¢evanja osebnih potreb in zelja smo ze pisali v prejsSnjem poglavju, ko govorimo
o stanovanju, lahko re€emo, da je zasebnost stanovanja pogoj uresni¢evanja zasebnih intimnih
zelj. Lahko sicer postavimo radikalno hipotezo, da zasebnost ni nujni predpogoj za absolutno
ni¢, da vse je mozno delati na o€eh javnosti. Vseeno pa je Zeleni ali pricakovani pogoj pri
nekaterih dejavnostih, ki jih ponavadi poimenujemo intimne. Vprasanje, ki je smiselno v
kontekstu razprave o zasebnosti stanovanja, je, kako prikrajSanost zasebnosti vpliva na tiste,
ki dolo¢eno dejavnost, ki naj bi bila intimna, izvajajo, in kako na kvaliteto same dejavnosti.
Mozni odgovori so: da dejavnosti opustijo ali jih manj izvajajo (ker upoStevajo norme
zasebnosti), ali pa jih opravijo manj kvalitetno (ker jih drugi motijo) ali pa dolo¢ena stopnja
pomanjkanja zasebnosti doda vrednost dejavnosti (npr. TV — ne morem gledati programa, ki
ga hocem, lahko pa z drugimi diskutiram o programu). Onkraj zasebnega kot pogoja osebne
reprodukcije so morda skrite Zelje, opravljanje tega, Cesar nas je morda sram, ali za kar
potrebujemo diskretnost ali samoto.

Zasebnost je paradoksno pogoj za stike z drugimi. Zasebnost je potrebna za uporabo telefona,
racunalnika in interneta, kar kaze na potrebo po usposabljanju uporabnikov za uporabo teh
medijev. Ko smo, denimo, uporabnike, ki bivajo v stanovanjskih skupinah sprasevali glede
zadovoljenosti njihovih individualnih potreb, so bila mnenja razli¢na. Nekateri so menili, da
so njihove individualne potrebe dobro zadovoljene, nekateri pa, da so slabo. Moti jih
predvsem, ker nimajo svoje intimnosti, raCunalnika, pri gledanju televizije se morajo
dogovarjati, kateri program bodo gledali. Nesporazume med seboj reSujejo sami ali pa jim pri
tem pomagajo zaposleni v stanovanjski skupini. Glede na to, da nesporazumi izhajajo iz
skupnega zivljenja, lahko tudi tu trdimo, da stanovanjska stiska poraja nujo (strokovne)
intervencije drugega. Pogosto so te intervencije nepotrebne, saj je problem prostorski in
prostorsko resljiv.

Ce je uporaba mobitela zmanj$ala pomen stanovanja kot prostora, kjer je ¢lovek dosegljiv po
telefonu, pa sta internet in racunalnik okrepila pomen stanovanja za osebno in zasebno
komunikacijo z drugimi, zaradi moznosti dostopa kjerkoli, ta ni toliko usodna, vendar pa
prakti¢no pomeni potrebo po zasebnem prostoru. Klasi¢ni telefon je omogocal hkrati zelo
zasebne pogovore, ki pa so v pogojih gospodinjstva, kjer je bil telefon ponavadi v skupnem
prostoru (predsobi, dnevni sobi) bili izpostavljeni nehotnem »prisluskovanju« drugih.
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Podobno in Se bolj je to veljalo za ustanove, kjer so bili telefoni spocetka prav v pisarnah ali
dnevnih prostorih. Ta pomanjkljivost se je popravila z namesc¢anjem priklju¢kov v sobah
¢lanov gospodinjstva in s pojavom brezzi¢nih naprav, v ustanovah pa s postavitvijo javnih
govorilnic (zasebnih prostorov v javnem). Mobitel je telefonijo povsem personaliziral (hkrati
ustvaril zmedo med javnim in zasebnim), predvsem pa je postala povezava med stanovanjem
in moznostjo dosegljivosti nepomembna.

5.3.2.6. Bivati skupaj z drugimi ljudmi

Ne glede na to, da je norma, Se zlasti povezana s stanovanjem, zasebnost, pa je veliko
uporabnikov, ki si, ker so osamljeni ali ker so tako navajeni ali pa ker zaradi tega pri¢akujejo
pomoc¢ in solidarnost, Zelijo bivati z drugimi ljudmi. Oblike bivanja z drugimi so razli¢ne.
Osnovni sta kolektivno bivanje, npr. »stanovanjske skupnosti« (Wohngemeinschaft), kot so
nastale v Sestdesetih, pri nas sicer bolj za Studente, da na ta nac¢in prihranijo pri najemnini, in
pa tudi razne oblike sostanovalstva (t.i. zimerji), ki je tudi Studentska oblika sobivanja,
uporabljajo jo pa tudi stari ljudje.

Kolektivnega bivanja si zelijo predvsem mlajsi ljudje (npr. s telesnimi ovirami): Izbrala bi si
skupnost mladih invalidov. To bi bila hisa z najvec deset stanovalci, skupen prostor, vendar bi
vsak imel svojo sobo s sanitarijami. Hisa bi bila prilagojena, delali bi izkljucno prostovoljci.
Bila bi tudi zdravstvena oskrba zaradi moje bolezni. Idealno bi bilo, ce bi clovek bil tudi
zaposlen in dobival toliko denarja, kot stane oskrbnina v domu. Mlajsi ljudje Ze na splosno
bolj tezijo k kolektivnemu bivanju. Razloge gre iskati v finan¢no ugodne;jsi resitvi
stanovanjskega vprasanja, moznost druZenja, spoznavanja novih ljudi in organiziranost
zivljenja na nacin, ki omogoca socialno neodvisnost od starSev: V' Ljubljani bi rad zivel v
stanovanjski, da bi imel tudi kaksnega prijatelja. V taki kjer bi Zivelo do pet, Sest ljudi. Rad bi
pa imel svojo sobo. Tudi ko gre za skupinsko bivanje, je potreben zaseben prostor.

Navedena primera nas opozarjata na dve zadevi: na Zeljo po kolektivnem bivanju in Zeljo po
zasebnosti. Gre za to, da si ljudje, tudi ko bivajo z drugimi, Zelijo imeti prostor (svojo sobo),
kamor se lahko umaknejo in si zagotovijo zasebnost, ko jo Zelijo. Kolektivnega bivanja si
zelijo tudi tisti, ki so navajeni kolektivnega Zivljenja (npr. stanovalci zavodov), predvsem
zaradi tega, ker pricakujejo, da bodo na ta nacin delezni dolo€enih storitev, ki jih potrebujejo
in ki jih je morda lazje izvesti, ¢e je vec ljudi.

Po drugi strani, pa se ljudje, ki Zivijo skupaj, morajo ukvarjati s problemi, ki jih skupno
zivljenje prinasa (sodelovanje, pogajanje, prilagajanje ipd.): Marko zivi Se s Stirimi drugimi
stanovalci (dva izmed njih sta starejsa od petinpetdeset let). Rad bi sodeloval pri skupnih
opravilih, npr. Ciscenje stranisca, pometanje kuhinje, pospravljanje sobe, pomoc pri pranju. A
se je moral v zacetku uciti, kako se sporazumeti s sostanovalci. Bil je nezaupljiv do novih
sostanovalcev in se je zelo razburil, zacel kricati in obtoZevati sostanovalce. Potreboval je
varnost, cutile so se posledice hospitalizma, saj je iz strahu oz. zaradi nezaupanja do
sostanovalcev hrano skrival v svoji sobi. Kasneje se tega ni vec bal. Hrane sicer ni shranjeval
v sobi zaradi nezaupanja do sostanovalcev, da bi mu jo pojedli, ampak predvsem zato, da je
ni pozabil pojesti. Tudi ni vec obtoZeval sostanovalcev, da so ga okradli. Cez ¢as se je z
drugimi ujel in mu je vsec Ziveti skupaj z drugimi ljudmi. Z drugim sostanovalcem se razume,
vsako jutro ga caka skodelica kave. Naucil pa se je tudi povedati ali mu kaj ni prav, se
pritoziti - omenil je npr. obiske pri sostanovalcu, véasih tudi v poznih nocnih urah, ki so ga s
preglasno glasbo tudi zbudili. Prilagajanje na skupno Zivljenje lahko tudi dobra popotnica za
nadaljnje Zivljenje (ucenje sporazumevanja z drugimi sostanovalci, sodelovanja z njimi,
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ucenje samostojnosti in avtonomije ipd.).

Nekateri, Se zlasti, ¢e Ze Zivijo v ve¢jem stanovanju (npr. starejsi), si s podnajemnikom
zagotovijo prihodke ali storitve, hkrati pa tudi druzbo. Zadnje case lahko pogosto zasledimo
oglase, v katerih predvsem starejsi ali ljudje z izkusnjo hendikepa, v zameno za pomoc€ in
podporo v vsakdanjem zivljenju, ki obsega razli¢ne storitve (nega, druzenje, spremstvo ipd.)
nudijo brezpla¢no bivanje in hrano. Ponekod, npr. v Angliji, socialne sluzbe in obCinske
oblasti spodbujajo take oblike tako, da osebi, ki potrebuje pomo¢ ali podporo, dodelijo
namenoma vecje stanovanje, da si potem zagotovi sostanovalca, prostovoljca, ki ob podpori
socialnih sluzb, dnevno pomaga svojemu »stanodajalcu«.

5.3.3. Stanovanjsko razmerje

Stanovanjsko razmerje je torej ena izmed temeljnih potreb ljudi, ki potrebujejo kontinuirano
oskrbo, saj odlocilno vpliva na duSevno zdravje in socialno blaginjo, kot tudi na pogodbeno
moc¢ posameznika.

5.3.3.1. Lahka dostopnost

Glede na to, da so ljudje s posebnimi potrebami pogosto stigmatizirani in depriviligirani,
potrebujejo antidiskriminativne ukrepe (npr. visanje tock, posebna stanovanja za ljudi s
posebnimi potrebami, posebne stanovanjske zadruge ali sklade — neprofitne stanovanjske
organizacije, ki bi organizirale stanovanjsko oskrbo). Pri javnih razpisih za najem neprofitnih
stanovanj v najem, imajo ljudje s posebnimi potrebami, sicer na¢eloma, prednost, saj dobijo
na racun svoje prizadetosti obic¢ajno dodatne tocke pri razpisu. Obc¢ine v pravilnikih dolocijo
nacin kako oceniti stanovanjske in socialne razmere in prednostne kategorije prosilcev.
Prosilec za stanovanje, ki zZivi v stanovanju z arhitektonskimi ovirami lahko zaradi tega dobi
dodatne tocke za uvrstitev na prednostno listo, ravno tako invalidi in druzine z invalidnim
¢lanom, druzine z manj$im Stevilom zaposlenih. Dolo¢eni prosilci so zaradi slabsih socialnih
razmer oprosceni placila upravnih taks ter var§¢ine za stanovanje ob morebitni dodelitvi le-
tega. (www.slonep.net)

Vtis je, da obstojece antidiskriminativne ukrepe, uporabniki premalo poznajo ali pa so prevec
papirnati in jih ni mo¢ uveljaviti. Neredke so situacije, ko stanovalci zavodov, ki bi se radi
preselili v urbana sredis¢a (npr. Ljubljana, Maribor, Koper itd.), kjer je povprasevanje po
stanovanjih veliko, ne zberejo dovolj tock na razpisu za pridobitev socialnega ali neprofitnega
stanovanja, ker jim ob tem, da nimajo premozenja in dohodkov zmanjkajo »tocke«, ker
nimajo druzine.

5.3.3.2.  Stabilno razmerje (lastnistvo ali varen najem)

Se zlasti ljudje z dusevnimi stiskami, pa tudi drugi, potrebujejo varno razmerje, saj se jim
neredko zgodi, da izgubijo stanovanje zaradi hospitalizacije, napotitve v neko ustanovo, ali pa
zaradi svoje stiske in stigme. Zato je pomembno, da imajo trdno stanovanjsko osnovo in
zagotovljene pravice (tudi npr. dogovor »o medsebojnem sodelovanju, pravicah in
obveznostih«, ko se vkljucujejo v stanovanjske skupine. 1z njega so razvidne tudi obveznosti
(sofinanciranje) s strani obcine).

En del uporabnikov ima nepremic¢nine tudi v lasti, sedanji sistem zagotavljanja varstva pa
pomeni, da to premozenje zacne v primerih, ko se z njim placuje oskrbnina v zavodu, kopneti.
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Zato ga svojci pogosto prepisejo na drugega svojca, ¢lovek ostane brez premozenja, drzava pa
mora placevati storitve. Na ta nacin se pogodbena mo¢ posameznika zmanjsa. Z druga¢no
ureditvijo, bi lahko to preprecili ali vsaj ublazili na nacin, da bi uporabnik na podlagi
premozenja lahko krepil svojo pogodbeno moc¢ (npr. z v€lanitvijo v stanovanjsko zadrugo bi
lahko nalozil svoje premozenje v svojo socialno varnost).

5.3.3.3. VzdrZevanje razmerja

Veliko ljudi, ki ima dolgotrajne duSevne stiske, ima tezave pri vzdrZzevanju stanovanjskega
razmerja, tako zaradi financ¢ne stiske ali ker bi za vzdrzevanje stanovanja potrebovali dodatno
pomoc, zato se pogosto zgodi, da morajo svoje stanovanje prodati: Za odplacilo dolgov sva z
mozZem morala prodati stanovanje pod ceno. Podobno velja tudi za druge stigmatizirane in
marginalizirane skupine.

Za vzdrzevanja stanovanja pogosto potrebujejo denar. Znani so primeri, ko so ljudi namestili
v zavod, ker niso mogli placevati raCunov, pa socialne sluzbe niso imele legalnih moznosti
subvencioniranja, lahko pa so jih (za ve¢ denarja) poslali v zavod ali bolnisnico. Starejsa
gospa, ki je bila sposobna skrbeti zase, je imela tako majhno pokojnino, da ni zmogla
placevati racuna za elektriko. Ker socialna sluzba ni imela moznosti placevati tega racuna, je
uredila, da je sla v dom. Ne glede na to, da si gospa tega ni Zelela, celo nasprotovala in je v
domu kmalu ovenela. Sistem denarnih dajatev namre¢ omogoca, da ob¢ina doplacuje
namestitev v dom, ne more pa doplacevati racuna za elektriko (kar bi seveda bilo mnogo
ceneje).

Podobno lahko stanodajalci odpovejo stanovanje zaradi zanemarjanja stanovanja. Problemi pa
lahko nastopijo tudi s sosedi, ko postanejo uporabniki gre$ni kozli za probleme soseske.
Ljudje z nalepko pogosto naredijo tudi kaj narobe, nalepka ima potem dvojni stigmativni
ucinek. Najprej prekrske poveca, potem pa se zacnejo vse stvari, ki so v bloku narobe
pripisovati ¢loveku z nalepko: Mlajsi moski, ki se je obcasno zapijal in k sebi vodil druzbo, je
Scasoma postal kriv za vse, kar je bilo v bloku narobe: pokvarjena stikala, luza v hodniku.
Tudi ko je bil zdoma. V casu, ko je bil v bolnisnici, je hisni svet »dodelil« njegovo garsonjero
enemu od stanovalcev, da je tako resil stanovanjsko stisko svoje hcere. Kot po nakljucju je
ravno ta stanovalec bil med najbolj glasnimi v obtozevanju gresnega kozla. Koaliciji
izklju€evanja je uspelo, ob malomarnosti stanovanjskih organov, da je ne samo izlocila
sovraznika, temvec¢ iz tega potegnila korist.

5.3.3.4. Pomoc pri vzdrzevanju stanovanja

Posebna potreba je pomo¢ pri pleskanju, namestitvi novega pohistva, ¢is¢enju ipd. Ta potreba
je o€itna pri ljudeh, ki npr. uporabljajo invalidski vozicek, so slepi in drugo. Ni pa pomembna
samo za vzdrzevanje stanovanjskega razmerja, temvec tudi za predstavitveno funkcijo
stanovanja, samopodobo stanovalca, pogosto tudi v smislu sposobnosti nekaj narediti in
dobrega pocutja v urejenem okolju. Tako, denimo, starejsi gospe, ki Zivi skupaj s partnerjem,
ki je na invalidskem vozicku, veckrat na pomoc priskocijo sosedje (pomoc pri pleskanju, pri
sekanju drv, pri ¢iscenju stanovanja, pri nakupih ipd.). Podobno vlogo imajo lahko tudi
formalno organizirani prostovoljci ali placana pomo¢ na domu in druge oblike mobilne
pomoci in podpore. Po drugi strani pa tudi nekateri hoc¢ejo imeti svoj (ne)red, nocejo, da bi
jim drugi pospravljali, itn. kar je tudi pomembno za obcutek njihove samosvojosti, moznosti
odlocanja ipd.
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5.3.3.5.  Pozitivna diskriminacija (ob locitvi, spremembi namembnosti itn.)

Uporabniki, ki so dolgotrajno prizadeti, pogosto ob nekaterih dogodkih, ki zadevajo lastniStvo
ali namembnost stanovanja (locitev, solastniStvo, privatizacija, adaptacija, preselitev zaradi
spremenjene namembnosti ipd.) potegnejo krajsi konec. Zlasti zenske z izkusnjo nasilja se ob
lo¢itvi ali pri vprasanju solastniStva velikokrat srec¢ajo s stanovanjsko stisko, ki je tudi
dusevna, saj se pogosto dogaja, da morajo zapustiti hiSo ali stanovanje in ¢akati na odlocCitev
sodstva, kljub temu, da so same solastnice ali celo lastnice stanovanja: S stanovanjem imam
velike probleme, ker sem lastnik ene Sestine na papirju in ker me mama ne pusti domov tudi,
Ce me partner ubije, se moram preko tozb izboriti za svoje pravice, ki so moje in mi pripadajo,
sodstvo bi moralo v takih primerih urgentno posredovati, saj me partner deloZira iz
stanovanja. Cakanje na pravico si laZje privos¢ijo tisti, ki niso v stiski, ki imajo denarna
sredstva, kam iti in ki imajo ljudi, ki jih lahko podprejo.

Ob locitvi stanovanje velikokrat izgubijo, ali pa morajo zato, da ga lahko obdrzijo, placati
visoko ceno, ki lahko povzroc¢i dusevno stisko: S stanovanjem trenutno nimam problemov.
Imela pa sem jih ob locitvi, ko me je moz izsiljeval. Potem sva se dogovorila, da ostanem v
stanovanju, ki sva ga kupila oba, deset let. Da mi je pustil to pravico, me je nekaj casa
nadlegoval, predvsem s seksom. Moski, Se zlasti, ¢e je do loCitve priSlo zaradi njegove stigme,
ali pa preprosto, ker so gentlemansko odstopili stanovanje, se e bolj pogosto znajdejo na
cesti. V resnici se ne znajdejo prav dobro in izvisijo. O tem pri¢ajo zgodbe brezdomcev.

Poleg ucinkovite pravne pomoci in zagovornistva (ki je sicer ni na voljo) je ob tem potrebna
tudi doza pozitivne diskriminacije, ki bo dodatno zas¢itila njihove interese (zagotovljena
nastanitev v primeru lo€itve, spremembe namembnosti ali solastniStva, prednost na listah za
pridobitev socialnih ali neprofitnih stanovanj, sprememba pogojev za pridobitev socialnega
ali neprofitnega stanovanja ipd.). Pogosto se Zenske z izkus$njo nasilja ali pa moski, ki
izvisijo, znajdejo v situaciji, ko ne morejo bivati v hisi, ki je v njihovi delni lasti, po drugi
strani pa prav zaradi lastni$tva ne morejo dobiti neprofitnega stanovanja ali celo denarne
podpore: Imam ¥ vrstne hise, tj. cca 80m2, stanovanja. Brat, ki je solastnik 7 me preganja od
. 1983. Bila sem v varni hisi l. 1997, potem pa mi je bila zacasno dodeljena garsonjera MOL.
Na razpisu 2002 sem dobila stanovanje, a mi je bilo po anonimni prijavi, da imam svoje, z
odlocbo odvzeto. Tega ne razumem. Ze na prijavi na razpis sem navedla, da potrebujem
stanovanje le zacasno do razdelitve oz. razdruzitve premozenja, potem bi jim ga vrnila. Od
znanke, zaposlene na MOL-u, sem tudi izvedela kdo me je prijavil. Danes se sprasujem ali
ima ena sama oseba lahko toliko moci, da mi odvzame osnovo za moje Zivljenje oz. da nima
casa pocakati na razdruzitveno sodbo. Tudi, ko ne gre za zaroto, lahko domine padajo, kot da
bi se usoda zarotila proti ¢loveku brez stanovanja.

5.3.3.6. Neformalne reSitve

Poleg formalnih obstaja kup neformalnih resitev. Mlajsi uporabniki se pogosto zatekajo k
prenocevanju pri prijateljih in znancih, Svercanju v studentskih domovih. Tak nomadski stil
bivanja ima pogosto svoj davek v smislu stopnjevanja dusevne stiske. Dostikrat se izmenjuje
z obdobji, ko si lahko oseba privos¢i podnajemnisko sobo ali stanovanje ali pa se »vrne«
domov. Nekateri so sploh, kot smo Ze opozorili, priklenjeni na domaci prag. Tudi starejsi
veckratni uporabnik velikokrat pristane v statusu gosta ali sostanovalca pri prijatelju,
sodelavcu, rojaku, v€asih tudi pri sotrpinu, ki ga je spoznal v bolnisnici. Take reSitve so lahko
v danem trenutku zelo u¢inkovite, prvi¢, ker so priro¢ne in hitre, drugic, ker vsebujejo
element podpore, vzajemne pomoci ipd. Njihova slabost je, da so precej ranljive. Kot pri vseh
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podobnih sostanovalskih razmerjih, Se zlasti, ¢e je eden izmed sostanovalcev odvisen od
drugega, kaj lahko pride do konfliktov, zamer in odkrivanja neusklajenosti znacajev, navad,
slogov. Eden od nasi sogovornikov se je npr. odlocil, da bo sel Zivet h kolegici, ki jo je
spoznal v bolnisnici, kljub temu, da mu je socialna sluzba v bolnisnici urejala stanovanje.
Njuno razmerje je kar dolgo delovalo brez vecjih tezav. Zaradi razlicnih okoliscin je bil nekoc
ponovno hospitaliziran, k temu pa je prispevala tudi sostanovalka. To je nacelo medsebojno
zaupanje, in kljub temu, da Se imata zvezo, ne zivita skupaj. Zdaj mu je Zal, da ni dobil
svojega stanovanja. Problem takih resitev je nasprotje med simetri¢nostjo vrstniSkega odnosa
in asimetri¢nostjo stanodajalskega odnosa (Dani v Polentarski polici je vesel, ko ni vec
stanodajalec). To kar je resljivo za par, ki sklene zakonsko zvezo, saj postaneta ekonomska in
socialna enota (pa pogosto Se vedno povzroca napetosti in trenja), je skorajda neresljivo, ko
gre za dva neodvisna posameznika.

5.3.4. Posebej ogrozene skupine

Vecjo pomoc¢ zaradi stanovanjske stiske potrebujejo nekatere skupine, ki so na robu,
prikrajSane za stanovanja in tudi za druga sredstva prezivetja, in zaradi tega lahko dozivijo
psihosocialno stisko ali celo somatsko zbolijo. To so npr. brezdomci, mladi ljudje in
priseljenci.

Med brezdomci je precej ljudi s tezavami v dusevnem zdravju in t.i. »dvojnimi diagnozami«.
Med tipi¢nimi brezdomci so tudi ljudje, ki so zapustili druzine in z njimi stanovanja. Odhodi
so vc¢asih povezani z nasiljem. Med brezdomci so Zrtve nasilja (ne zgolj fizi¢nega) in tudi
uradni storilci, ki so na koncu ostali brez stanovanja. Nasilje se pogosto kon¢a nasilno. Vtis
je, da je med brezdomci je malo starih ali ljudi z demenco. Morda med brezdomci najdemo
mlajse ljudi z demenco (npr. poskodbe glave, overdouz). Pri starih je brezdomstvo prikrito. Je
pa veliko prikritega brezdomstva. O tem pretresljivo zgodbo pripoveduje ruski film Babica.
Babica je Zivela pri svoji vrstnici, v idilicni podezelski simbiozi, deloma tudi tako, da je
skrbela zanjo. Ko vrstnica umre, jo dedici spodijo od hise, ponjo pride vaucka in preostali del
filma potuje od sorodnika do sorodnika, dokler neke mrzle zimske noci babica ne odtava v
smrt. Brezdomstvo starih je prikrito, ker se ponavadi konca z institucionalizacijo ali pa
odhodom v smrt. O prikritem brezdomstvu govori naslednja zgodba: Imel sem teto, ki se
nikakor ni razumela s svojo snaho in se je selila od sorodnikov k sorodnikom in s svojo
prijaznostjo (sloganje) in koristnostjo (kuhanje, vse je pokrpala) »odsluzila« svoje, ponavadi
enomesecno bivanje. Take tete so vecidel stvar neke kulture, ki je stvar preteklosti. Nihée ne
krpa nogavic.

Znani so brezdomci, ki so intelektualno ovirani. Med njimi taki, ki so jih odpustili iz ustanov,
kjer so bili pretrd oreh, da bi se z njimi ukvarjali, ali pa taki, ki poleg imajo poleg
intelektualne oviranosti, Se kariero zapora ali pa tezav z uzivanjem alkohola. Nekaj je tudi
ljudi s telesnim hendikepom, med drugim tudi zaradi brezdomstva (npr. gangrene ipd.).

Stanovanje je klju¢nega pomena tudi pri osamosvajanju mladih. Stanovanje, ki ga ¢lovek
dobi, lahko pomeni klju¢ni razplet v zapleteni situaciji odvisnosti, obremenjenosti,
negotovosti in nesmisla. PodaljSana odvisnost od starSev in dusevna stiska se lahko povezeta
v neprepoznavno celoto, kar ima lahko tudi obcutne posledice, saj so mladi na ta nacin
primorani iskati nove nac¢ine osamosvajanja.

Vecjo pomoc¢ zaradi stanovanjske stiske potrebujejo tudi priseljenci. Ponavadi nimajo
stanovanjskega socialnega kapitala (ne morejo se npr. zate¢i k sorodnikom), zato jih je morda
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ve¢ v zavodih. V¢asih imajo lahko podobne probleme s stanovanjem, kakrSne imajo v¢asih
zenske Zrtve nasilja, ki se preselijo v podnajem. To jim sicer omogoca vecjo avtonomijo,
vendar pa jih to veliko stane in le stezka se izkopljejo iz finan¢ne stiske oziroma kupijo novo
stanovanje. Sklepamo lahko, da imajo priseljenci pri demencah manj podpore (mogoce zaradi
ozje socialne mreze, slabSega poznavanje njihovega kulturnega konteksta s strani zaposlenih

ipd.).
5.3.5. Potrebe po posebnih prostorih

Nekateri uporabniki zaradi svojih znacilnosti npr. potrebujejo posebne prostore glede na
namen (npr. zac¢asna ali prehodna namestitev), glede na opremljenost in prilagojenost ali
glede na storitve, ki so jih lahko tam delezni.

Preselitev iz ustanove je denimo tipi¢ni primer, ko je potreben vmesni prostor, ki omogoca
biv§emu stanovalcu spoznavanje svojih (pozabljenih) Zelja, interesov, sposobnosti. Hkrati
omogoca, da pocasi preide iz institucionalnih v navadne obrazce Zivljenja, se nau¢i novih
spretnosti ipd. in se loti organizacije novega zivljenja. Vmesni prostor, kot zacasna
namestitev, je potreben tudi v Casu krize. Zlasti ljudje z dolgotrajnimi duSevnimi stiskami, ki
zivijo v skupnosti bi v ¢asu krize potrebovali prostore za prezivljanje krize v vsakdanjem
okolju (krizne centre, druge druzine, vikendi ipd.), kjer lahko, kolikor si Zelijo ali kolikor je
mozno, ohranijo stik s svojim vsakdanjim zivljenjem. Trenutno najpogostejsa resitev v ¢asu
krize, z izjemo nudenja neformalne podpore in pomoci v ¢asu krize s strani svojcev ali
prijateljev, tako ostaja hospitalizacija, ki pa v ve€ini primerov traja dlje kot bi bilo potrebno.
Poleg prostorov za prezivljanje krize pa so potrebni tudi prostori, kjer ¢lovek lahko s pomocjo
drugih, okreva, pride k sebi (npr. po poskodbi glave, po preziveti krizi, po dolgotrajni
institucionalizaciji).

Tudi svojci, ki skrbijo za svojce s potrebami po dolgotrajni oskrbi, potrebujejo predah (time
out) v druzinskih konfliktih ali ob pregorevanju. Zato so potrebne moznosti za zac¢asne
namestitve (npr. v ¢asu pocitnic svojcev) prav tako pa tudi zavetis¢a ob konfliktih (da
omogocijo odhod in razbremenitev situacije tako svojcem kot uporabnikom).

Osebe, ki niso zmozne povsem samostojnega zivljenja (npr. osebe z demenco, telesno ali
dusevno hendikepirani ipd.) bi potrebovale vsakdanje prostore, kjer je mozna oskrba (npr.
varovana, oskrbovana ali zas¢itena stanovanja), ki so opremljena z zas¢itnimi in varovalnimi
sredstvi in povezana s centri pomoci. Zaradi oviranosti (gibalne — vozicki ipd., senzorne,
demence) potrebujejo ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi tudi prilagojene prostore, kjer
si lazje uredijo stanovanje: Trenutno zivim v bivalni skupnosti v garsonjeri,v kateri dejansko,
Ce bi zelel, imam lahko popolnoma samostojno gospodinjstvo. Da bom izpolnil te svoje sanje,
potrebujem finance, da se stanovanje opremi. Moj hendikep mi otezuje odklepanje in
zaklepanje vrat. S pomocjo Drustva smo tukaj to resili z elektronskimi kljucavnicami. Kjerkoli
bom stanoval, bom moral ta sistem kupiti ali dobiti sponzorja, da mi ga bo kupil. Ta sistem
dveh elektronskih kljucavnic s citalcem stane pol milijona tolarjev. Potem pa druge stvari, ki
so nekomu nadstandard, meni pa nujno potrebne: da imam dostop do elektronske poste
oziroma do interneta, ker samo elektronska beseda je zame sprejemljiva beseda, ker jo lahko
sam preberem, napisem, posljem. Druge stvari pa so bolj znacaja manjsih tehnicnih
prilagoditev, ki pa jih vsi ljudje vsak dan uporabljajo. V stanovanju, kot je do sedaj zZivijenje
pokazalo, ne potrebujem drugih tehnicnih prilagoditev. Stanovanje, prilagojeno njihovim
posebnim potrebam, jim omogoda ve&jo samostojnost: Ce bi imel stanovanje bolj prilagojeno
meni, bi lahko vec stvari naredil sam, vendar bi Se vedno potreboval pomoc. Poleg
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prilagojenega stranisca (Rad bi videl, da bi se mi prilagodilo pravo straniscno Skoljko. Iz
zavoda so pripeljali eno veliko skoljko, ki pa mi je prevelika. Potreboval bi le navadno Skoljko
s povisico. Treba bo staro stranisce montirat nazaj in kupit primerno povisico. Drzalo ob
straniscu pa ze imam.) bi rad imel tudi policko pri lijaku, v visini, ki meni odgovarja, da bi si
lahko sam vzel zobno krtacko in brivni aparat, ko ga bom enkrat imel. Ja, to je tudi ena stvar,
ki jo Se potrebujem. Moti me tudi, da mi je vedno treba odpirat in zapirat vrata. Mogoce bi
lahko montirali en pant za zapiranje vrat ali pa taka drsna vrata, ki bi jih lahko sam odprl.
Jedilna miza je zame prenizka in zdaj mi Martina da pladenj v narocje, da lahko jem. Rad bi
imel visjo mizo, tako da bi se lahko z vozickom skupaj z vsemi usedel za mizo in jedel tako kot
vsi. Najceneje bi bilo narediti povisSico za to mizo ki jo Ze imava. Hkrati prilagojeno
stanovanje omogoca tudi ve¢ priloznosti za druzabno zivljenje: Ko grem ven potrebujem
pomoc pri odpiranju vrat in pri prehodu cez prag. Potem pa grem lahko tudi sam na obisk k
prijateljem ali pa do bencinske crpalke po cigarete. Rad bi, da bi se enkrat v prihodnosti
uredila vrata tako, da bi Sel lahko sam ven. Dvorisce ni asfaltirano in véasih imam teZave, da
pridem do ceste — malo zakopljem v pesku. Opremljenost stanovanja, ki se prilagaja potrebam
ljudi, ki niso zmoZne povsem samostojnega Zivljenja, je klju¢nega pomena za ohranjanje in
podporo tistih zmoznosti, ki jih je oseba Se sposobna sama opraviti.

5.3.6. Stanovanjska oskrba in pomoc¢

Ko se po dolgem ¢asu sre€amo s starim prijateljem ali znancem, se skorajda ne moremo
izogniti vprasanju, kje Zivi. Na prvi pogled se odgovor zdi zelo preprost, saj je v nasi druzbi
stanovanje nekaj, kar mora vsakdo imeti. Ni le potreba, ampak tudi pravica, ki je zapisana ze
v sami Deklaraciji o ¢lovekovih pravicah. Pravica do stanovanja kot temeljna ¢lovekova
pravica pomeni, da ima vsak ¢lovek, ne glede na barvo, premozenje ali zdravstveno stanje
pravico do bivalis¢a, ki mu omogoca ziveti v skladu s tremi temeljnimi ¢lovekovimi
pravicami — da Zivi varno, mirno (nemoteno) in dostojanstveno (Mandi¢ 1999:6).

Vendar pa prav v nasi danasnji druzbi, ki jo Beck (2001) imenuje druzba tveganja, postaja
odgovor na vprasanje, kje Zivis, vse tezji. Se toliko bolj tezak pa je, &e se nana$a na »ranljive«
skupine prebivalstva (starejsi, dusevno in telesno hendikepirani, revni, mladina in druge
skupine), za katere Mandi¢ (1999:17) pravi, da so zaradi porasta razli¢nih tveganj
(zaposlitvenih, slabsa oskrba s cenovno dosegljivimi stanovanji ipd.) slabse od drugih
opremljene za »trzno tekmo«. To so nam potrdile tudi zgodbe, ki so nam jih pripovedovali
ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi. Pokazale so nam, da se v vsakdanjem zivljenju
velikokrat srecajo s situacijami, povezanimi s stanovanjskimi tezavami. Te situacije so lahko
zelo raznolike in segajo od brezdomstva do relativno urejenega stanovanja. Vsem pa je
skupno, da odgovori na vprasanje kje kdo zivi, Se zdale¢ niso nekaj samoumevnega in
preprostega. Tako tveganja ne nastopajo vec le pri iskanju novega stanovanja, ampak tudi pri
ohranjanju in vzdrZevanju stanovanja.

Med osebami z demenco je denimo najmanj odkritega brezdomstva. V vecini primerov imajo
relativno urejeno stanovanje. Zato da lahko kljub demenci $e vedno bivajo v njem, pa
velikokrat potrebujejo podporo in pomoc. Pravica do pomoci na domu jim to delno
zagotavlja, vecinoma pa potrebujejo Se dodatno neformalno pomoc. Dodatno pomo¢ osebam
z demenco lahko nudijo placani oskrbovalci ali pa svojci, ostali sorodniki, prijatelji, sosedje, v
vecini primerov pa gre za kombinacijo obojega. Taka vrsta pomoci za osebe z demenco ni le
dodatno finan¢no breme, ampak povzroca tudi preobremenjenost svojcev, ki zanje skrbijo.
Pomo¢ na domu in razne oblike neformalne pomoci tako velikokrat ne zadovoljijo vseh
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potreb oseb z demenco, kar je pogosto poglavitni vzrok za nastanitev v domu za stare. Tu je
za varstvo in nego dobro poskrbljeno, zaradi kadrovskih in nastanitvenih kapacitet
institucionalnega varstva pa se postavlja vprasanje zadovoljitve zelja in potreb oseb z
demenco (zasebnost, moznost izbire sostanovalca, moznost opravljanja vsakdanjih opravil in
hobijev, moznost osebnega oznacevanja prostora ipd.). Ob tem se nam zdi pomembno omeniti
tudi pomen stalnega prostora za osebe z demenco, ker se v novih prostorih tezko znajdejo in
zlasti na zaCetku potrebujejo ve€ Casa za prilagajanje. Z namestitvijo v dom pa se pojavlja tudi
splosen problem starih, saj ostanejo brez stanovanja, v katerem so do sedaj ziveli (lastni$tvo
se prenese na druzinske Clane, prodaja ali oddaja stanovanja ipd.).

S podobnimi tezavami se sreCujejo tudi osebe, ki so telesno ali dusevno hendikepirane.
Neprilagojena stanovanja in nezadostna pomo¢ na domu sta glavna razloga, zaradi katerih jih
veliko biva v zavodih in stanovanjskih skupinah. Po drugi strani pa predvsem mlajSe osebe s
telesnim ali duSevnim hendikepom vecinoma bivajo doma, pri star$ih, kar pa nujno ne
pomeni, da imajo na ta nacin tudi prostor, kjer se lahko tudi poc¢utijo »doma«. Pogosto se
dogaja, da so star$i do njih prevec zascCitniski, kar jih omejuje pri zadovoljevanju nekaterih
potreb (po druzenju, ustvarjanju druzine, premalo zasebnosti ipd.).

Ko govorimo o osebah z dolgotrajnimi dusevnimi stiskami je slika nekoliko druga¢na. V
primerjavi z ostalimi skupinami jih najbolj pesti prav pomanjkanje stanovanj, kjer bi lahko
bivali sami ali ob pomo¢i in podpori drugih. Pri nas kot edina reSitev za ljudi z dolgotrajnimi
duSevnimi stiskami, ki po odpustu iz zavoda ali bolniSnice ne morejo Ziveti doma ali niti
nimajo (vec) lastnega stanovanja, obstajajo stanovanjske skupine. V svojem zacetku so
pomenile velik premik na podrocju skupnostne skrbi in Stevilnim omogocile, da so lahko
samostojno zaziveli v skupnosti. Zaradi tezkega dostopa do stanovanja za ljudi z
dolgotrajnimi dusevnimi stiskami stanovanjske skupine izgubljajo svoj prvotni namen, saj iz
prehodnih postajajo vse bolj trajne in dokon¢ne oblike bivanja. Tezek dostop do stanovanja
vpliva tudi na to, da ljudje z dolgotrajnimi duSevnimi stiskami neskon¢no dolgo ali celo za
vedno ostajajo v zavodih in bolni$nicah, ker preprosto nimajo kje bivati. Tudi ¢e ima oseba z
dolgotrajnimi duSevnimi stiskami svoje stanovanje, to Se ni garancija, da bo tako tudi ostalo.
Ljudje z dolgotrajnimi duSevnimi stiskami so nam pripovedovali o situacijah, ko so po
odpustu iz bolniSnice ali zavoda ostali brez stanovanja (svojci jih niso zeleli nazaj,
najemodajalec je prekinil pogodbo ipd.). Podobne situacije dozivljajo tudi Zenske zrtve
nasilja, saj se nemalokrat zgodi, ko zaradi umika pred nasiljem izgubijo stanovanje.

Osebe s potrebami po dolgotrajni oskrbi ne pesti le problem izgube stanovanja. Srecujejo se
tudi z bivanjem v neurejenih in zanemarjenih razmerah in zavracanjem okolice. Zaradi stigme
velikokrat postanejo dezurni krivci in »bav bavi« za okolico, v kateri Zivijo. Stigma lahko
povzroci, da so (neurejene) razmere, v katerih uporabnik zivi, bolj vidne za okolico, po drugi
strani pa prav neurejene razmere povzroc¢ajo stigmo. Vcasih se celo zdi, da okolica kar prezi
na vsako njihovo najmanjSo napako oziroma prekrsek in zvisuje kriterije pravilnega
obnasanja.

Ljudje z dvojno oznacenostjo (diagnozo) se srecujejo s stanovanjsko stisko na Se bolj perec¢
naéin. Ce smo do sedaj govorili o prikritem brezdomstvu, je tu slika precej druga¢na. Med
ljudmi z dvojno diagnozo je veliko brezdomcev, zaradi ¢esar so Se dodatno stigmatizirani.
Tudi v primeru, da imajo prostor za bivanje, se pojavi vprasanje o bivalnih pogojih, ki so
pogosto slabi in neurejeni. Stanovanje je v tem primeru res prostor zasebnega nasproti
javnemu, vendar z namenom, da pred javnostjo skrijejo svojo stigmo. Osebe z dvojno
diagnozo, ki nimajo kje biti in Zivijo na ulici, se srecujejo tudi s problemom pomanjkanja
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posebnih prostorov, ki bi jih lahko uporabljali (zavetis¢a, pribezalis¢a ipd.) za zadovoljitev
vsaj osnovnih zivljenjskih opravil (hrana, spanje, tuSiranje ipd.).

Pomanjkanje posebnih prostorov ne pesti zgolj osebe z dvojno diagnozo, ampak je to stiska,
ki jo obcuti vecina ljudi s potrebami po dolgotrajni oskrbi. Posebni prostori niso zgolj
zaveti$¢a in pribezali§¢a, ampak tudi razni prostori, ki nudijo zac¢asno, prehodno ali trajno
namestitev (krizni centri za prezivljanje krize, prehodne hise, zatocis¢a pred nasiljem, dnevni
centri za osebe z demenco, prostori za rehabilitacijo npr. po poSkodbi glave, varovana
stanovanja, ipd.). Nekateri uporabniki bi jih zaradi svojih znacilnosti nujno potrebovali tako
glede na namen (npr. zacasna ali prehodna namestitev), kot glede na opremljenost in
prilagojenost (npr. varovana ali zaS¢itena stanovanja) ali glede na storitve, ki so jih lahko v
njih delezni (npr. nudenje podpore v Casu krize, dnevni centri za osebe z demenco).

Kratek pregled situacij, v katerih se znajdejo razli¢ne skupine ljudi s potrebami po dolgotrajni
oskrbi, nam potrdi, da so res zelo raznolike.

Ena najvedjih stisk je prav gotovo pomanjkanje stanovanj oziroma tezek dostop do
stanovanja. Stiske povzroc¢a tudi pomanjkanje posebnih prostorov, ki bi omogocali
raznovrstne oblike nastanitve tako glede na namen kot glede na storitve (krizni centri za
prezivljanje krize, prehodne hise, zatoc¢is¢a pred nasiljem, dnevni centri za osebe z demenco,
varovana stanovanja, ipd.) ter premalo razvita terensko delo in pomoc¢ na domu. Tako je v
primeru, da oseba ne (z)more ve¢ samostojno ziveti doma, najpogostejsa resitev prav
institucionalizacija. Ne glede na raznolikost situacij in stisk, pa je vsem skupno, da
stanovanjska stiska Se povecuje osebno stisko in obratno. Gre za krozen proces, kjer je ena
stiska lahko vzrok ali posledica druge stiske.

O stanovanjskih stiskah, s katerimi se srecujejo ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi, bi
bilo potrebno ozavescati javnost (¢lanki, okrogle mize, javne tribune ipd.). Veliko oseb z
izkusnjo dusevne stiske se srecuje s financno stisko, kar posledi¢no pomeni tudi zmanjSane
moznosti za najem ali nakup stanovanja. Za to bi potrebovali vir dohodka (zaposlitev ali
posebna subvencija), ki bi zadostoval vsaj za najem sobe ali stanovanja. Predvsem osebe z
izkusnjo dusevne stiske zaradi svoje stigmatiziranosti Se tezje dobijo stanovanje, zato bi
potrebovale zagovornika, da bi uveljavljal njihove interese in jim pomagal pri iskanju
stanovanja. Potrebovali pa bi tudi osebo ali organizacijo, ki bi zanje jamcila, da so kljub svoji
oznaki, lahko »zgledni« najemniki in da bodo redno poravnali svoje obveznosti.

Ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi bi lahko bivali v socialnih ali neprofitnih
stanovanjih, namenjenih izklju¢no njim. Potrebovali bi kredite za nakup ali najem stanovanja.
Kaze se tudi potreba po ureditvi pravice do individualnega financiranja in po spremenjeni
strategiji izvajanja politike stanovanjske oskrbe ranljivih skupin. Zlasti osebe z dolgotrajnimi
duSevnimi stiskami in osebe z dvojno oznacenostjo bi nujno potrebovale nekoliko drugacen
sistem tockovanja za pridobitev socialnega stanovanja, ki bi jim omogocal prednost na
razpisu in dodatne tocke za pridobitev stanovanja ne glede na ostale socialne in stanovanjske
razmere.

Lahko bi ustanovili tudi socialne zadruge, ki bi ponujale razli¢ne nastanitvene oblike. Te so
lahko bolj prehodne narave, npr. razne vrste zato¢iS¢ (za Zenske zZrtve nasilja, za osebe s
kombiniranimi potrebami), pribezalis¢a, krizni centri, namenjeni predvsem prezivljanju krize

za osebe z izkus$njo duSevne stiske itd.

Zlasti osebe z dolgotrajnimi dusevnimi stiskami poleg kriznih centrov, ki nudijo umik v ¢asu
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krize, potrebujejo tudi organizacijo kriznih timov, denimo v okviru terenskega dela, ki bi jim
omogocali prezivljanje krize na domu. V primerih, ko oseba z izkusnjo dusevne stiske ali
oseba z demenco zivi doma, pa tudi svojci potrebujejo predah in razbremenitev.
Razbremenitev se lahko svojcem nudi na razli¢ne nacine: dnevni centri za osebe z demenco in
osebe z izkusnjo dusevne stiske, tabori in letovanja, podpora svojcem, placani pomocniki, ki
bi razbremenili svojce za dolocen Cas, skupine za samopomoc¢ svojcev, prostori, ki bi svojcem
nudili zacasno namestitev, ko bi potrebovali oddih, razbremenitev.

Nastanitvene oblike niso le prehodne, ampak so lahko tudi bolj trajne narave, npr. varovana
stanovanja (stanovanja, kjer lahko ob zunanji pomoc¢i Se naprej zivijo v skupnosti). Te oblike
namestitev so pomembne predvsem za osebe z demenco, saj se velikokrat dogaja, da bolj kot
demenca napreduje, manj so zmozne povsem samostojnega zivljenja.

Poleg varovanih stanovanj se kaze tudi potreba po upravicenosti do visjega dodatka za nakup
raznih pripomockov, ki jih posameznik potrebujejo zato, da lahko Se naprej zivi doma, v
skupnosti. Prav tako bi bilo potrebno zagotoviti tudi ve¢ prilagojenih stanovanj za ljudi, ki
uporabljajo invalidski vozicek, ki so slepi ali imajo na kak drug nacin potrebo po posebe;j
funkcionalnem oblikovanju stanovanja ter jim ponuditi potrebno za$¢ito in podporo v
samostojnih stanovanjih.

Zato, da ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi lahko Zivijo doma, v skupnosti, potrebujejo
pomoc¢ na domu (pomoc¢ v gospodinjstvu, druzabnistvo in druge oblike podpore). Problem, ki
se ob tem pojavlja so visoki stroski za placilo tovrstne pomoci in premalo oskrbovalcev za
kritje vseh potreb. Osebe z demenco na primer potrebujejo pomo¢ na domu kontinuirano,
pogosto ¢ez cel dan, tudi ponoci, zato bi bilo potrebno obstojece sluzbe pomoci prilagoditi
potrebam ranljivih skupina prebivalstva (npr. odpiranje specializiranih gospodinjskih
servisov), prav tako pa bi bilo potrebno v okviru institucij uvesti storitve, namenjene
zunanjim uporabnikom (npr. pomoc¢ hiSnikov domov za stare in drugih institucij pri
vzdrzevanju stanovanja — popravila in vzdrZzevanje naprav, pomo¢ na vrtu ipd.).

Ne le osebe z demenco, tudi ostali (npr. osebe z dolgotrajnimi duSevnimi stiskami, osebe s
telesnim ali duSevnim hendikepom itd.) potrebujejo pomoc¢ na domu in podporo pri
opravljanju nekaterih vsakdanjih stvari, zato obstajajo potrebe po razvoju terenskega dela, ki
bi omogocalo ve¢ dela na terenu in obiskov na domu. Marsikdo na primer ne ve, kako naj se
spopade z birokratskimi zadevami urejanja stalnega naslova; ne ve, kam naj se obrne po
pomoc ali preprosto potrebuje le pomoc€ in podporo pri urejanju teh zadev. Zato bi potreboval
zagovornika ali prostovoljca, ki bi mu bil pri tem pripravljen pomagati, obenem pa tudi bolj
ucinkovito informiranje (letaki, zloZzenke, pomo¢ pri branju in razumevanju zakonov).
Terensko delo bi bilo potrebno reorganizirati na nacin, da bi bili terenski delavci uporabnikom
v pomoc¢ ne le pri birokratskih zadevah, ampak tudi pri razreSevanju morebitnih nastalih
nesporazumov in konfliktov s svojci, sosedi, sostanovalci, stanodajalci. Tako terenski delavci
kot tudi prostovoljci pa bi potrebovali dodatno izobrazevanje, saj velikokrat ne vedo, kako
ravnati v dolocenih situacijah, v katerih se znajdejo, npr. predvsem v odnosih z osebami z
demenco. Pomo¢ na domu, terensko delo in prostovoljci so dobre resitve, ker uporabnikom
pomagajo pri vsakodnevnih opravilih, pri urejanju in vzdrZzevanju stanovanja, dajejo nasvete
pri opremljanju svetovanja, obenem pa obstaja potreba po izvajanju brezplac¢nih delavnic za
uporabnike na temo urejanja in opremljanja stanovanja, kjer bi se uporabniki lahko seznanjali
z nacini opremljanja in urejanja stanovanja, si izmenjevali izkusnje, razreSevali morebitne
dileme glede opravljanja gospodinjskih opravil itd.
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V primeru hospitalizacije predvsem osebe z izkusnjo dusevne stiske potrebujejo zagotovilo,
da bo med njihovo hospitalizacijo nekdo skrbel za stanovanje, za placevanje ra¢unov, za
njihove domace zivali, zagovarjal njihove pravice v primeru poskusa zlorabe, odtujitve
stanovanja itd. To kaze na potrebo po vzpostavitvi sluzbe (skupnostni timi, terensko delo,
lahko tudi s pomocjo projektnega dela znotraj obstojecih sluzb), ki bi skrbela za shranjevanje
potrebscin v Casu hospitalizacije, za placevanje racunov, za to, da oseba v Casu hospitalizacije
ne izgubi stanovanja itd. Eden izmed formalnih ukrepov bi lahko bil tudi porok, torej nekdo,
ki v ¢asu hospitalizacije osebe jamc¢i za shranjevanje njenih stvari in potrebs¢in.

Osebe z izkusnjo duSevne stiske bi potrebovale tudi izdelavo nacrta na zalogo (navodil za
ravnanje), kjer bi dolocile, kaj Zelijo, da se z njihovim stanovanjem dogaja in kdo naj zanj
skrbi, ¢e bi prislo do ponovne hospitalizacije. Kaze se tudi potreba po zakonski ureditvi tega,
da resitev v primeru »majave« stanovanjske osnove ne bo zgolj institucionalizacija. Z
zastopanje Zelja in interesov glede stanovanja v Casu hospitalizacije, bi zlasti osebe z
dolgotrajnimi dusevnimi stiskami in osebe z demenco potrebovale zagovornika.

Omenili smo ze, da predvsem mlajSe osebe s telesnim ali duSevnim hendikepom velikokrat
zivijo doma, pri starsih ali sorodnikih, kar pa s sabo pogosto prinese marsikatero nevSecnost
in nesoglasje med druzinskimi ¢lani. Zato obstajajo potrebe po razvoju koncepta terenskega
dela, s pomocjo katerega bi uporabnikom in svojcem, ki zivijo skupaj, nudili moZnost
podpore in svetovanja v primeru nesporazumov in konfliktnih situacij. Po drugi strani pa
zivljenje doma lahko s sabo prinese tudi prevec zascCitniski odnos. Zlasti osebam z demenco,
ki zivijo skupaj s svojo druzino ali sorodniki, se velikokrat dogaja, da jih le ti zaradi skrbi
omejujejo pri opravljanju stvari, katere so kljub demenci Se vedno sposobne opravljati. Zato
se pojavlja potreba po izdelavi analize tveganja za vsako osebo z demenco posebej, kjer se
opredeli, katere stvari oseba z demenco lahko $e vedno zmore sama, pri katerih pa potrebuje
dodatno pomoc ali oporo.

Ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi v€asih zaradi cenejSega bivanja, socialne
neodvisnosti od starSev, moznost druZenja in drugih koristi, Zelijo bivati z drugimi, kar s seboj
prinasa potrebo po posebnih stanovanjih, namenjenih izklju¢no uporabnikom, ki Zelijo bivati
z drugimi in potrebo po informiranju uporabnikov o drugih uporabnikih, ki i§¢ejo
sostanovalce. Razli¢ne organizacije in sluzbe v skupnosti bi lahko tudi najele/kupile socialna
ali neprofitna stanovanja in jih namenile izklju¢no uporabnikom, ki Zelijo Ziveti skupaj. Tudi
starejSe osebe denimo zelijo bivati z drugimi predvsem zaradi pomoci, ki jo potrebujejo, kar
kaZe na potrebo po vzpostavitvi projektov medgeneracijske vzajemne pomoci (npr. Studentje
kot podnajemniki v stanovanju starejSe gospe ali zgoraj omenjeni projekti v Angliji).

Pri morebitni nadaljnji gradnji ustanov za osebe s potrebami po dolgotrajni oskrbi pa bi bilo
potrebno preoblikovati kapacitete reziden¢nega varstva z namenom zagotavljanja vecje
zasebnosti (ve¢ enoposteljnih sob, vecje sobe z moznostjo izbire sostanovalca itd.).

Med osebami s potrebo po dolgotrajni oskrbi je tudi veliko takih, ki potrebujejo Se posebno
skrb in pozornost (npr. brezdomci, mladi, priseljenci), ker so poleg tega, da potrebujejo
dolgotrajno oskrbo zaradi svojega socialnega statusa Se dodatno stigmatizirani (nimajo kje
biti, prihajajo iz razli¢nega kulturnega okolja itd.). Odtod potreba po svetovanju in skupinah
za samopomod¢, kjer bi ti uporabniki lahko dobili potrebno pomoc¢ in podporo. Zlasti
priseljenci (ljudje iz drugih kulturnih okolij), ki bivajo v razli¢nih institucijah (posebni
socialni zavodi, domovi za stare, psihiatricne bolniSnice) bi potrebovali ve¢ prostovoljcev —
druzabnikov, smiselno pa bi bilo izvajati tudi razne delavnice na temo medkulturne strpnosti
in spoznavanja drugih kultur in s tem opozoriti na probleme, s katerimi se priseljenci
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srecujejo v institucijah (Sibka ali sploh nimajo socialne mreze, posebne pravice), saj se
velikokrat dogaja, da so Se dodatno stigmatizirani prav zaradi svojega statusa, porekla.

Ko govorimo o stanovanju in stanovanjski stiski se srecujemo z dvema vprasanjema. Eno je,
kako omogociti ljudem, da nimajo skrbi s tem kje in kako bodo Ziveli, da imajo primerno
stanovanje, ne zgolj nastanitve ali namestitve. Drugo vprasanje je, kaj ljudje potrebujejo, da
bodo lahko ostali, tam kjer si zelijo ziveti, kakSne vrste podpore in pomoci potrebujejo. V prvi
vrsti, se pravi, potrebujemo stanovanjski fond, ki bo namenjen ljudem s potrebami po
dolgotrajni oskrbi in olajSan dostop do stanovanj. (npr. spremenjen sistem tockovanja za
pridobitev socialnega stanovanja). Namesto zavodov, pa tudi stanovanjskih skupin bi
potrebovali stanovanjsko oskrbo, ki omogocala paleto razli¢nih oblik nastanitve, tako trajne
kot tudi prehodne narave (varovana stanovanja, prehodne hiSe ipd.). Po drugi strani pa
potrebujemo tudi storitve, ki niso stanovanjska oskrba, a pomagajo dobiti, obdrzati,
vzdrZzevati stanovanje. Potrebujemo mobilne ali terenske sluzbe, ki bi odgovarjal dejanskim
potrebam ljudi (pomo¢ na domu tudi ¢ez no¢, moznost prezivljanja krize na domu ipd.) in
tako omogocale, da ljudje Zivijo samostojno na svojem.

5.4. DELO IN DENAR

Delati je ena izmed osnovnih ¢loveskih potreb. Biti dejaven, ustvarjati je dolocnica ¢loveka,
hkrati pa okolis¢ine dela, podobno kot stanovanje, zapolnjujejo veliko razli¢nih ¢loveskih
potreb glede organizacije identitete, druzbenega statusa, prezivetja, vzdrzevanje druzbenih
standardov, organizacijo identitetnih politik in Se drugih. Delo je kompleksen pojav, saj z
izrazom "delo" poimenujemo tako obsezno mnozico dejanj, pocetja, dogodkov in okolis¢in,
da bi jim le stezka nasli skupni imenovalec. Delo je bilo predmet obSirnih razprav in
teoreti¢nih sistemov. Stanovanje se na primer pojavlja na konkretnih ravneh na zelo razli¢ne
nacine, kot abstraktni idealni tip pa je relativno enostavna in enotna kategorija. V bistvu gre
za prostor, ki ga nekdo zaseda. Stanovanje je pravica in potreba, ki je v principu druzbeno
bistveno bolj univerzalno priznana kot delo — vsakdo mora nekje ziveti. Delo je tudi priznana
univerzalna pravica, hkrati pa sodobna druzba sistemati¢no izkljucuje cele kategorije
prebivalstva iz tega, kar poimenuje mezdno delo. Za otroke, stare in nemoc¢ne, ponekod celo
za zenske, je normalno, da ne delajo. Za te obstajajo nadomestni in prehodni statusi
upokojencev, invalidov, otrok, gospodinj in tudi brezposelnih, ki jih prikljucujejo na svet
dela. Seveda pa to, da so te kategorije izkljucene iz sveta dela, ne pomeni, da ni¢ ne delajo.
Nasprotno, delajo zelo veliko razli¢nih stvari, za katere pac niso placani. In tu smo pri najbolj
o¢itni razliki med delom in stanovanjem - pri denarju. Cetudi nekateri z nepremi¢ninami
sluzijo, pa je stanovanje ali hiSa za navadnega ¢loveka predvsem strosek, je predmet, ki ga
moramo placati. Z delom pa denar sluzimo in je v splosni percepciji industrijske kapitalisticne
druzbe nacin, kako zagotoviti sredstva za zivljenje. Denar je po ekonomski teoriji »splosni
ekvivalent druzbeno potrebnega dela«, se pravi predstavlja delo.

V tem besedilu bomo skusali ostati na karseda pritli¢ni in opisni ravni. Analiti¢ni del bo v
bistvu pripovedni — izjave sogovornikov, zabelezene dogodke bomo poskusali sestaviti v
pripoved o tem, kaksno vlogo ima delo v Zivljenju uporabnikov dolgotrajne oskrbe, kaj vse
delajo, kako lahko dobijo in obdrzijo delovno mesto, v kakSne nadomestne statuse stopajo,
kak$ne probleme z denarjem imajo. Splos$na razprava o delu bo le podlaga za razumevanje
posebnih stisk, ki pogosto prizadenejo ljudi z dolgotrajnimi stiskami, ki tezje zadovoljujejo
svoje potrebe po delu in s tem tudi potrebe, ki jih z delom v nasi druzbi moramo zadovoljiti.
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5.4.1. Delo kot potreba in kot sredstvo za zadovoljevanje potreb

Najprej je delo potreba samo po sebi. Biti dejaven, delovati, delati je pogoj ¢loveSkega
zivljenja. Hkrati pa je delo tudi osnovno orodje, kako ziveti, kako zagotoviti sredstva za
prezivetje in zivljenje. V nasi druzb je poleg tega zaposlitev eden od osnovnih statusov, ki
nam daje pravice, ugled in sploh mesto v druzbi. V vsakdanjem zivljenju je delovno mesto
tudi eno od osnovnih okolij, ki nam organizira zivljenje, pojmovanje o sebi in celotno
zivljenjsko izkusnjo.

5.4.1.1.  Biti dejaven

Ena od osnovnih Zelja, ko ljudi vprasamo, kaj si zelijo, je pri tistih, ki ne delajo, da si zelijo
delati in pridobiti izkusnje z delom. Studije kaZejo, da imajo bolniki z dugevno boleznijo
veliko Zeljo po zaposlitvi, pri tem pa je stopnja zaposlenosti od 5 do 15%. Zelijo si pravice, ki
jo imajo vsi »normalni drzavljani«, pravico do dela (Klancar 2007). Delo celo vidijo, kot
glavni vzrok, pa tudi zdravilo za svojo stisko: Pravzaprav je delo najboljsi psihiater.
Najpomembneje je, da se nam omogoci pravica do dela, kasneje si bo tisti, ki si bo zelel
pomagati, pomagal sam. Strokovnjaki bi morali razumeti, da delo preganja depresijo.
(Mladina, 23.5.2005). Obstojeci sistem pomoci ne spodbuja dejavnosti in zaposlovanja in
ljudi z dolgotrajnimi stiskami potiska v zacarani krog brezdelja.

Delo odgovarja eni od osnovnih znacilnosti ¢loveka, da dela in je dejaven. Dejavnost je
fizioloska nuja eksistence, poganja organizem. Hkrati dejavnost in delo stvarno ucinkujeta na
nas$ obstoj, odpor materiala je nema prica, u¢inek tega, da obstajamo. Z dejavnostjo
ustvarjamo svet okoli sebe in se zdruzujemo z drugimi. Izkusnje pri delu z osebami z
demenco to potrjujejo, saj je druzenje stanovalcev z demenco ob razli¢nih dejavnostih tisto,
kar jih ohranja pri zivljenju.

Dejavnost (in delo) sta prvi in zadnji bastion ¢loveske istovetnosti. O tem pric¢ajo okolis¢ine,
ko ljudje za¢nejo pozabljati besede, kaj so itn. Sacks (1986) opisuje ljudi, ki so zaradi
nevroloskih razlogov izgubili svojo identiteto, ki jo morajo vedno znova izmisljati in ki so
izgubljeni v vesolju moznih zgodb, ki se jih ne spomnijo, pa vendar se najdejo v dejavnostih.
Clovek, ki zaradi stanja poimenovanega psihoza Korsakova, si ne more zapomniti, kaj se je
dogajalo pred 5 minutami, si je prisiljen vedno znova izmisljevati zgodbice, ki dajo pomen
dolo¢enemu trenutku in premostijo prepad nezmoznosti izslediti lastno istovetnost. To najde v
tihih trenutkih vrtnarjenja, ko ga nih¢e ne sprasuje, kdo je. Dejavnost, ki se ji ¢lovek posveti v
celoti, ki ga prevzame, spremeni ¢loveka v celovitega, zivega, zdravega; pomanjkljivosti in
bolezen postanejo postranskega pomena (ibid: 183).

V procesu izgubljanja spomina ljudje najprej pozabijo besede, Sele nato, mnogo kasneje
dejavnosti (Mali, MiloSevi¢ Arnold 2007). V dnevnem centru za osebe z demence v
univerzitetnem mestu Cambridgeu so imeli podobne dejavnosti, kot jih imajo v drugi dnevnih
centrih, npr. oblikovanje gline ipd. Te dejavnosti niso bile posebej uspesne, ko so jih izvajali
je vladalo vzdusje navelicanosti. Skupina svojcev se je domislila, da bi enkrat tedensko imeli
predavanja. To je bil zadetek v polno, udelezenci so se na predavanjih pocutili kot ribe v vodi,
z zanimanjem so jih spremljali in tudi naslednji dan, ceprav so vecinoma pozabili, kaj se je
dogajali, so bili bistveno boljse volje in polni zadovoljstva. Ce ne na ontoloski ravni, pa na
nevroloski, so dejavnosti temelj ¢loveske istovetnosti, z njimi pokazemo, dokazemo in
obcutimo, kaj smo.
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5.4.1.2.  Delo kot orodje

Delo je ustvarjanje, kot potreba po tem, da nekaj naredimo, imamo, ustvarimo in se pojavlja
pri vseh ljudeh, vklju¢no z ljudmi, ki imajo izkuSnjo dolgotrajnih stisk: Rad bi se zaposlil, da
bi imel svoj dohodek. Rad bi opravljal dela prepisovanja, pisanja, oblikoval bi plakate in s
tem vec¢ zasluzil zase. V sodobni druzbi je potreba ustvarjanja pri delu prepletena s
pridobivanjem materialnih sredstev, s katerimi si lahko zagotovimo dobrine in usluge, ki jih
potrebujemo za prezivetje. Delo predstavlja orodje, sredstvo, s katerim zadovoljujemo
cloveske potrebe. Loc¢imo lastno delo, mezdno delo in delo v senci (Ili¢, 1981).

Z lastnim delom ustvarjamo uporabne vrednosti, tisto, kar neposredno potrebujemo v
zivljenju. To so vrednosti, ki jih ustvarimo sami, zase in za neposredno okolico. V nasi
civilizaciji je delo ponavadi povezano s placilom, z mezdo, govorimo o mezdnem delu. Z
delom si zasluzimo denar (ali druga menjalna sredstva), ki jih potem uporabimo za nakup
dobrin ali uslug. Velik delez dela, ki ga ljudje opravimo, je neplacan in z njim ne ustvarjamo
uporabnih vrednosti neposredno zase, temvec¢ za druge. Je podaljsek, senca mezdnega dela
(npr. delo, ki ga opravimo, da pridemo na delovno mesto, delo, ki ga opravimo, da pridobimo
izobrazbo itn.), zato ga imenujemo delo v senci. To delo je pogoj mezdnega dela in nastane
zaradi druZbene moci delodajalcev in ustvarjanja skupin ljudi, ki imajo tezji dostop do dela.

Ko govorimo o delu, imamo ponavadi v mislih mezdno delo, sluzbo. Ta oblika dela je
dominantna v nasi civilizaciji, kot je tudi prevladujo¢a menjalna vrednost, ki jo z delom
ustvarimo. Vecina neplacanega dela, je namre¢ tudi namenjena menjavi in je prikljuc¢ena na
mezdno delo. Tudi ko kupujemo v trgovini, ustvarjamo menjalno vrednost, ko pospravljamo
stanovanje ali jemo vecerjo, po eni strani s potrosnjo, po drugi s tem, da vzdrzujemo svojo
delovno kondicijo, vzpostavljamo pogoje mezdnega dela in blagovne produkcije. Lastno delo
in uporabna vrednost je bolj izjema, ki si jo lahko privos¢imo v Spranjah kapitalizma in v
kratkih pobegih iz sveta mezdnega dela, vklju¢no z delom v senci. Ne glede na to, ali
ustvarjamo nekaj kot uporabno ali menjalno vrednost, kot lastno ali mezdno delo, je delo
vecinoma orodje, nacin kako nekaj narediti, ustvari, kako omogo¢iti. Je instrumentalno, tudi
¢e je izdelek sam sebi namen.

Biti pacient je dober primer dela v senci. V tem smislu je tudi ¢akanje (ZavirSek 1994) delo.
Ce pacienti ne bi ¢akali strokovnega osebja, ampak bi kar odsli, kot se zgodi, ko se
posameznik odloci, da se mu ne ljubi ¢akati, strokovnjaki ne bi mogli opravljati svojega dela:
Starejsi mozak je bil namescen na zaprtem oddelku nekega socialnega zavoda. Na zaprtem
predvsem zaradi tega, ker se ni strinjal s svojo namestitvijo. Neko¢ so ga peljali v bliznji
zdravstveni dom na pregled, ker je imel precej hude tezave z nogo. Medtem ko je cakal na
pregled, je voznik Sel po opravkih. Ko je moZak po opravljenem pregledu videl, da voznika Se
ni nazaj, je Se malo pocakal in se potem s poskodovano nogo odpravil ¢ez pol Slovenije. Ko
predmet strokovnega dela, ki ima onesposobljeno nogo, odkoraka preko Slovenije, opravi
delo za svojo svobodo, svojo voljo, strokovnjake pa pusti praznih rok.

Cakanie je delo, ki ga opravljamo za drugega, pogosto v svojo $kodo. Po neuspesnem
poskusu, da bi zdravnica splosne prakse mlademu delavcu pomagala iz tezav, se je odlocila,
da ga bo napotila v bolnisnico. (To se je, gledano za nazaj pokazalo za usodno, saj je tam
prezivel naslednjih 10 let.) Ker je sluzbo Ze odpovedal, mu je narocila, naj gre medtem, ko
Cakata na resilca, k socialni delavki v podjetju uredit, da mu ne bodo odpovedali stanovanja.
Sel je k socialni delavki, a je ni bilo. Zaman je ¢akal nanjo, potem je Sel nazaj k zdravnici.
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Stanovanje ga ni pocakalo. Samo Cakanje na socialno delavko, ki je potem ni, ni prav nic¢
nenavaden dogodek. Tragi¢nost tega dogodka je v tem, da v trenutku, ko se odloca tvoja
zivljenjska usoda, sedi$ in ¢akas na socialno delavko.

Delovna terapija je tudi delo v senci. Nekateri sicer z veseljem hodijo nanjo, saj jim daje
obcutek, da delajo. Spet drugi pravijo, da je delovna terapija namenjena temu, da strokovnjaki
lahko vidijo in ocenijo, koliko si zdrav. Zanjo nisi placan in nihce je jemlje kot zaresno delo
pa tudi kot usposabljanje ne. Ne naucis§ se namre¢ nic, kar bi ti lahko koristilo zunaj: Celo v
zaporu se naucis koristnih reci, pa Se zasluzis zraven. Zelo redki so uporabniki, ki z
izkusnjami delovne terapije lahko konkurirajo na trgu dela. Poznamo uporabnika, ki izdeluje
lepljenke iz usnja, ki jih delal ze na delovni terapiji v zavodu in nekoga, ki se prezivlja z
izdelovanjem mozaikov, ki se jih je prav tako naucil delati med delovno terapijo. Ko ga je
sotovaris, tudi uporabnik, gledal, kako izdeluje mozaike v improvizirani delavnici, je
komentiral: Ta pa je moral biti dosti po bolnisnicah, da to tako hitro dela...

5.4.1.3. Pogodbena osnova

Delo je v industrijski druzbi pogodbena osnova. Z vkljucenostjo v svet dela posameznik dobi
pravice drzavljana in pravico do sklepanja pogodb. Zato je v nasi civilizaciji delo
normativnega znacaja, hkrati pa je velik del populacije iz sveta dela izkljucen. Ljudje, ki
nimajo pogodbenega statusa, ki izhaja iz njihove zaposlenosti, dobijo v sistemu socialne
varnosti nadomestne ali prehodne statuse. Prehodni so zacasni kot na primer bolnik, dijak,
Student, brezposelni, nadomestni pa upokojenec, invalid, pa tudi gospodinja. Med ljudmi z
dolgotrajnimi stiskami prevladujejo ljudje, ki so invalidsko ali starostno upokojeni, in bolniki
ali brezposelni. Slednja naceloma sodita med prehodne statuse, ¢eprav vemo, da gre ponavadi
za dolgotrajno brezposelnost ali bolnisko.

Ce se opremo na podatke Zavoda za zaposlovanje za leto 2007 in ocene o 3tevilu ljudi s
statusom invalida (UrS$i¢ in sodelavci, 2004), vidimo, da je Stevilo brezposelnih ljudi s
statusom invalida trikrat tolikSno, kot je brezposelnih v prebivalstvu Slovenije. Stopnja
brezposelnih invalidov je nad 23%, medtem ko brezposelnih v Sloveniji le 7,3 %. 10.145
brezposelnim invalidom, moramo pristeti Se ve¢ kot 93.558 (ZP1Z, 2008 ali spletna stran
http://www.zpiz.si/src/ijz/piz_v_stevilkah.html) ljudi s statusom invalidov, ki so upokojeni.
Stopnja neaktivnega prebivalstva med tistimi, ki imajo status invalida, je torej Se bistveno
vedja, kot je nasploh v prebivalstvu Slovenije. Ce je razmerje med aktivnim in neaktivnim
prebivalstvo nasploh priblizno 1:1, pa je “invalidiziranimi” 1:2.7 v korist neaktivnih. Ce je na
vsakega aktivnega prebivalca Slovenije priblizno eden neaktiven, so na vsakega aktivnega
prebivalca s statusom invalida dva do trije neaktivni. V celotni skupini ljudi, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo je podoba gotovo Se bolj nesorazmerna, saj vanjo sodi manjse Stevilo
aktivnih invalidov, priSteti pa moramo vse tiste stare ljudi, ki so upokojeni, pa ne z
invalidskim statusom, vseeno pa potrebujejo kontinuirano in organizirano oskrbo.

Ljudje, s katerimi smo se pogovarjali, v glavnem niso zaposleni. Nih¢e od vprasanih ljudi z
dvojno oznacenostjo na primer ni zaposlen. Imajo status brezposelnega, saj so po vecini
prijavljeni na Zavodu RS za zaposlovanje. Delajo na ¢rno, nekateri so vpisani v $olo, nekateri
invalidsko upokojeni. Pri Zenskah Zrtvah nasilja, s katerimi smo se pogovarjali, je drugace
vendar jih tudi tretjina ni bila zaposlena. Med tistimi, ki niso zaposlene, jih je polovica
upokojenih. Tudi te dvomijo, da se bo ponovno vkljucile v sfero dela, navkljub Solanju: Sem
na zavodu, se Solam, glede na leta (stara je 44 let) pa je moja zaposlitev vprasljiva, saj sem
tudi delovni invalid, sedaj po dodatni posSkodbi se toliko bolj. Tudi za povzrocitelje nasilja
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velja podobno - so pogosto nezaposleni ali delajo obcasno: Oce otroka je brezposeln, obcasno
dela na »na ¢rno«, v zadnjem casu nic, zaradi vedno hujsega alkoholizma. Prehodni statusi
zagotavljajo zaCasno in pogojno sodelovanje v druzbenih izmenjavah ob razli¢nih stopnjah
izklju€enosti.

Ce je nezmoznost za vstop v uradni delovni status trajnej$a, dobijo nadomestne statuse
(upokojenci, invalidi). Nadomestni status je tudi gospodinja. Izhod i1z nadomestnega statusa je
lahko ogrozajoc za tistega, ki ima mo¢; na primer prehod iz statusa gospodinje v zaposleno
zensko:OCce se ni nikoli sprijaznil, da je Zena zaposlena. Po eni strani povzrocitelj nasilja
pri¢akuje, da bo Zrtev nasilja imela sluzbo, po drugi strani pa tega ne sprejema. Zenski zrtvi
nasilja dvojna zaposlitev oz. delo gospodinje in formalne delavke daje, krepi moc in ogroza
mo¢ povzrocitelja nasilja, s tem pa porusi ravnovesje moci, ki omogoca nasilje nad zZenskami.

Pogosto je iz nadomestnih statusov tezko izstopiti, tudi ¢e je primaren razlog Ze izginil: Zelela
bi, da bi delala polni delovni cas, saj ga zmorem, vendar delodajalec meni, da je ta upokojitev
denar, ki ga bom vedno lahko prejemala, ce se karkoli zatakne in bi ponovno izgubila sluzbo.
Podobno velja za ljudi, ki imajo drugacne tezave. Kolikor je status upokojenca neugoden —
manj$i dohodki, manjSa veljava, izloCenost iz sveta dela ipd., vseeno zagotavlja osnovno
raven varnosti in redne dohodke. Glede na to, da so pricakovanja, da ¢lovek ostane v
nadomestnem statusu, vedno podvojena s splo$nim ali celo konkretnim pri¢akovanjem, da se
ponovno aktivira (rehabilitira) v normativni status zaposlenega, obstaja neskon¢na dvojna
zveza (double bind) med obema.

5.4.1.4.  Organizacija izkusnje

Delo ljudem zagotavlja trdnost v Zivljenju, odsotnost dela pa vir nelagodja in stiske. Tezave
na delovnem mestu pogosto ¢loveka privedejo v dusevno stisko in invalidnost. Delo omogoca
poistovetenje, identifikacijo s poklicem, pa tudi z izdelkom, spretnostjo in celo dohodkom, saj
nam ta prinasa druzbeno veljavo. Osebni dohodek je v kapitalisti¢ni druzbi tocka
identifikacije, saj nam doloca kolicino, vrsto in kvaliteto dobrin, s katerimi se identificiramo.
Delo nam strukturira ¢as in ustvarja zivljenjski ritem, hkrati pa ustvarja krog prijateljev in
znancev, kolegov in tovariSev in daje obcutek, da v zivljenju delamo nekaj koristnega in
smiselnega.

Za veliko ljudi, Se zlasti moskega spola, sta delo in poklic pomembni tocki in vira
identifikacije. Odgovor na vpraSanje, kaj smo, pogosto poveZzemo s poklicem in delom, ki ga
opravljamo. Tisti nasi sogovorniki, ki so kdaj delali ali pa ki delajo, so o svojem poklicu in
delu ali pa delovnem mestu govoril s ponosom. Delo je za moske sogovornike pomenilo
pomemben izsek bivanja. Da je nekdo bil dober delavec, je omembe vredna stvar: Pred
hospitalizacijo sem bil krovec. 1zjava o poklicu preden je nekdo postal »bolnik« relativizira in
razredc¢i stigmatizirano vlogo v samopredstavitvi: Predno sem zbolel, sem plul na tujih ladjah.
Vkrcal sem se v Hamburgu in videl pol sveta. Tudi ko gre za pomoZno delo v zavodu, je to
omembe vredna vloga, ki nekoga loc€i od tistih, ki v zavodu ni¢ ne delajo: V zavodu sem imel
zaposlitev. Pomagal sem nalagati perilo v kombi in ga raznositi po enotah. Prica o
sposobnosti in produktivnosti. Poistovetiti se s poklicem izraza Zeljo zasedati cenjeno mesto v
druZbeni strukturi: Zeli si biti voznik resilca, zato veckrat govori o tem, da vozi resilca.
Verjetno to govori zato, ker mu je hudo, da v resnici ni mogel postati voznik resilca in tudi
zato, ker se v bolnisnico in nazaj domov pelje z resilcem. Mogoce pa bi se lahko dogovorili,
da bi kdaj sel na obisk na resevalno postajo, kjer bi mu predstavili delo voznika resilca in kjer
bi se lahko pozanimal, kaj vse je potrebno, da postanes voznik resilca. Otroci si pogosto Zelijo
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biti nekaj, kar vidijo v vsakdanjem zivljenju, npr. natakar, sprevodnik, hisnik. To kar, pa
Ceprav le v tisti, o€itni situaciji, prinasa dolo¢eno veljavo in oblast.

Locimo razli¢ne tocke identifikacije, ki se vezejo na delo, ki ga opravljamo: poklic, izdelek,
spretnosti, dohodek. S poklicem se poistovetimo skozi socializacijo v poklic, s tem, da nas
ljudje vidijo, kako nekaj opravljamo in zato, ker smo ponosni na spretnosti, ki so za poklic
potrebne. Identifikacija s poklicem je trajnejsa in pomembnejSa pri ljudeh, ki so opravljali
cenjene poklice, ki so bili strokovnjaki. Ti ostanejo v veljavi tudi potem, ko jih ve¢ ne
opravljajo. Npr. e je nekdo ucitelj, pa je njemu kot tudi drugim jasno, da tega poklica ne bo
opravljal, Se vedno ostane ucitelj. Statusi, povezani s poklici, pripeljejo do marskikakega
zapleta. Nelagodje, ki so ga obcutili zdravniki, ko so morali disciplinirati svojega norega kralja
Jurija III., se morda lahko primerja z nelagodjem bolniSke streZnice, ki mora "ukomandirati"
trideset let starejSega univerzitetnega profesorja, po moznosti medicine. Velja pa tudi narobe,
ponizanje profesorja medicine, ki mora ubogati streznico.

Ce je identifikacija s poklicem trajnej$a in pomembnejsa v poklicih, ki so strokovni, ki imajo
veljavo, pa to ne velja za priucenega delavca. Z likom delavca se je Se lahko identificirati, ¢e
si na bolniski, tezje, e si upokojen, Se zlasti, e si mlajsi: Nekateri mlajsi psihiatricni
upokojenci pravijo, da jim je bilo na zacetku nerodno, ko so morali na avtobusu pokazati
upokojensko mesecno vozovnico. Pri teh poklicih je verjetno pomembnejsa identifikacija s
spretnostjo ali znanjem.

Spretnosti niso pomembne samo na trgu delovne sile, ampak so pomembne tudi za svojo
lastno vrednost: Kuham zelo dobro, lahko bi tudi vodil kaksno delavnico kuhanja. Ko sem bil
v bivalni enoti v Mengsu, sem jih sam ucil kuhat. Zdaj si kuhajo sami tudi tam, ker sem jih jaz
naucil. Spretnosti so vir ponosa in moznost, da nekdo ustvari ugodno podobo o sebi. To je
pomembno v vsakdanjih izmenjavah. Tako marsikdo, ko govori o svojem delu, pove, da z
zasluzkom niso zadovoljen, hkrati pa tudi, kaj vse se je ob razlicnih zaposlitvah naucil. Tudi,
ko nimajo perspektive zaposlovanja, uporabniki navajajo razli¢ne spretnosti, ki jih imajo ali
zelijo imeti (branje, pisanje, znanje tujih jezikov, kako zamenjati baterije v slusnem aparatu,
voznja z elektricnim vozickom, telefoniranje, gospodinjska opravila ipd), in si Zelijo dodatno
izobrazevati.

Pomembna identifikacijska tocka je tudi izdelek, Se zlasti e smo nanj ponosni, ¢e ga drugi
hvalijo, ¢e dobro kotira na trgu. Hkrati je izdelek namenjen trgu in ob¢instvu, kar ima v
intenzivnih delovnih in ustvarjalnih procesih, ko ¢lovek dejansko v izdelek investira sebe, tudi
dramaticen uc¢inek Slikar Bogdan Bor¢i¢ je ob prejemu Presernove nagrade govoril o drami,
ko svoje delo predstavi$ drugim. Podobno je porocala slikarka na okrogli mizi o norosti, o
svoji izkusnji, ko je po dolgem procesu slikanja serije slik ob razstavi dozivela psihoti¢ni
zlom: Proces ustvarjanja samotno in intimno delo. Ko slikas si dolgo sam. Ne druZis se z
ljudmi, si ateljeju s svojimi platni, barvami, v ustvarjalnem, intenzivnem obcutju. V svoje delo
investiras tiste dele sebe, ki jih tudi sam, do takrat nisi poznal. To intimno intenzivno pocetje,
ko serijo slik koncas in ko je cas za razstavo, doZivi korenito preobrazbo. Nekaj, kar je bilo
del tebe, oziroma, kar se je dogajalo zgolj med tabo in materialom, platno, barvami, svetlobo
in odsevom, postane naenkrat javno, predmet presoje drugih. Ne le strah, kako bodo ljudje
stvaritev doziveli, ali celo nuja, da bodo doZiveli drugace, ampak groza, ker gre za del tebe, ki
se ti naenkrat odtuji, ko postane blago, predmet trgovanja. Locitev od izdelka je hkrati
proces odtujitve in podruzbljanja, ovrednotenja drugih.

Pretirana identifikacija z izdelkom, stvaritvijo, oziroma kljubovanje odtujevanju in
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pretvarjanju umetnosti v denar, lahko ustvari, ¢e ne jedro, pa okvir psihoti¢ne izkusnje: Kot
srednjesolec je bil priljubljen in zabaven. Igral je kitaro, predvsem pa je bil zelo duhovit in je
bil srce klape, vedno se je spomnil, kaj zanimivega, ustanovil bend, ki je bil povsem odstekan,
onkraj punka, vendar pa zelo zabaven. Ker je imel zanimivo zivljenje in veliko stvari, ki jih je
rad in z uspehom pocel, ga ni motilo, da ni koncal gimnazije. Bil je del scene. Imel je veliko
prijateljev, ljudje so cenili njegovo izvirnost in tudi sam je uzival v tem, kar je pocel. Ko se je
(predcasno) vrnil iz vojske, je videl, da se scena spreminja. Ljudje, s katerimi je igral, so
zaceli prodajati svojo muziko, pa tudi prijatelji iz klape, ki se niso ukvarjali z glasbo, so
spremenili svoje Zivljenje — nekateri so zaceli delati, so se porocili, drugi so Studirali, nasli
druzbo na faksu. Z igranjem komercialne glasbe, ni mogel sluziti, saj je bil premalo tehnicno
podkovan, s svojo izvirnostjo pa ni hotel, saj se mu je zdelo, da bi tako prodal svojo duso. Za
prijatelje, za umetnost ja, za denar...? Tako je ostajal cedalje bolj sam, na obrobju. Drugi so
ga zapustili, sam pa jim ni hotel slediti. Zaprl se je v svoj svet. Izvirnost postane norost, ko
ostane sama.

Delo je pomembna dejavnost v vsakdanjem urniku, razdeli dan, je priro¢ni razlog, da zjutraj
vstanemo in je povezano z ob¢im ritmom, v katerem zivimo. Eden izmed nasih sogovornikov
je bil zelo vesel, ker je nasel honorarno delo: Ze samo, da bom dobil en ritem Zivijenja. Zdaj
se zjutraj zbudim, pospravim in grem delat. Vidim sodelavce, ki so zelo prijazni in zmerom se
tam kaj dogaja. Tudi Ce ni dela in me voznja tja vec stane, kot zasluzZim tisti dan, mi pride
prav, da se moram zbuditi, da vidim ljudi, da spijem z njimi kavico. Brez strukture delovnika,
ritma odhoda v sluzbo itn. se ¢as lahko spremeni v brezobli¢no, amebasto celoto. Denimo, za
upokojence pogosto velja, da nimajo ¢asa. To je seveda paradoks, saj bi vendarle morali
upokojenci imeti vec¢ ¢asa kot prej, glede na to, da niso ve¢ v delovnem razmerju, ki jim je
dolocal porabo ¢asa. V zacarani krog pomanjkanja ¢asa se prav tako lahko ujamejo
brezposelni in ljudje z dolgotrajnimi stiskami, saj so pogosto brez formalne zaposlitve, ki bi
jim narekovala organizacijo Casa.

Delovni ritem nekaterim pomaga, da se deloma odvrnejo od stisk, ki jih dozivljajo: Bil sem
racunovodja. Medtem ko sem sestavljal bilance, sesteval in odsteval so se mi oglasali razni
glasovi in zahtevali vse mogoce. (Opravljanje dela, ¢e nam nekdo govori ¢ustveno zelo
zahtevne stvari, je gotovo tezko.) Toda Se hujse je bilo, c¢e nisem delal. Glasovi so bili Se bolj
grozeci in glasni. Delo mi jih je pomagalo vsaj deloma utisati. Delo je distrakcija, meditacija
in pozivitev: Ko delam, ne mislim na neumnosti. Je tudi okolje, ki je lahko protistrup, za slabo
pocutje, ki nam ga vzbuja domaca situacija: V sluzbi se dobro hecamo, takoj pozabim na mrke
obraze doma.

Pri opravljanju dela dobimo prijatelje, vsaj tovariSe, pomembne pa so tudi pozitivne povratne
informacije o sebi, ki jih ¢lovek ob delu dobi: Z delovnimi odnosi sem v glavnem zadovoljna.
V sluzbi dobim prijatelje, srecam ljudi, ki jih drugace ne bi. Delovnem okolje §iri mrezo ven
iz sorodniske in neposrednega okolja. Spodbudne informacije o sebi najpogosteje dobimo
prav od sodelavcev, lahko neposredno ob opravljanju dela ali ob druzenjih izven delovnega
Casa (izleti, pikniki, zabave, praznovanja). Pomembno je, da imamo v delovnem okolju
prijatelje in zaveznike: Ce ne bi bilo njenega prijaznega obraza, bi Ze zdavnaj zapustila firmo.

5.4.2. Delovno mesto
Ko govorimo o delo ali zaposlitvi, ponavadi govorimo o delovnem mestu, ali po domace

»sluzbig, ki jo nekdo ima. Delovno mesto je polozaj, formalni in virtualni in tudi dejanski
prostor opravljanja dela. Je pojem, ki zdruZuje dejavnostne, instrumentalne, kot tudi
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pogodbene in izkustvene vidike tega, cemur pravimo delo ali zaposlitev in je tudi njun
organizacijski okvir.

5.4.2.1.  Pridobivanje delovnega mesta

Eden izmed osnovnih predpogojev za pridobitev delovnega mesta je priti v stik s
povprasevanjem po delu, z informacijami o prostih delovnih mestih ipd. Zaposlitev dobimo na
podlagi informacij o delovnih mestih. Zavodi za zaposlovanje so najvecja baza informacij o
prostih delovnih mestih, obsezno bazo predstavljajo tudi razli¢ne agencije za zaposlovanje.
Dostop do informacij o prostih delovnih mestih poveca in olajSa svetovni splet, lahko pa se
tudi naro¢imo na avtomati¢no obvescanje o prostih delovnih mestih, glede na naso stopnjo
izobrazbe, sposobnosti in interese (visina place). Vtis, ki smo ga dobili, je, da ljudje, ki
dozivljajo dolgotrajno stisko, glede na svoj polozaj in tudi glede na pri¢akovanja, niso aktivni
pri iskanju dela. Ce i$Gejo delo, ga ii¢ejo vetinoma preko oglasov v oglasnih &asopisih.

Poleg polozaja, v katerem se pogosto nahajajo (upokojitev, bolniska), je ena od poglavitnih
ovir pri pridobivanju delovnega mesta stigma, ki jo imajo ljudje z dolgotrajnimi stiskami
Zaradi vse vecjega nerazumevanja druzbe do potreb Zensk, ki imajo izkusnjo nasilja se
pogosto pojavilja tudi problem zaposlitve. Najvecjo tezavo predstavijajo pogoste bolniske
zaradi nasilja. Z ozirom na delo je stigma sestavljena iz razli¢nih elementov. Prvi je, da je Ze
izhodis¢ni formalni status ljudi z dolgotrajnimi stiskami pomanjkljiv ali pa neustrezen Po
izkusnjah nevladnih organizacij se skoraj v vseh primerih pojavlja problem z zaposlitvijo
takrat, kadar so Zenske, ki dozivijajo nasilje tuje drzavljanke, pogosto pa ne znajo niti jezika.
Drugo je, da stigma kaze na zaplete, ki se jih delodajalec hoce izogniti (bolniske, interference
iz privatnega zivljenja zaposlenega, nepredvideni dogodki ipd.)

Ljudje z razli¢nimi vrstami prizadetosti potrebujejo zelo raznovrstne moznosti zaposlitve,
tako po trajanju, kot po zahtevnosti del. SploSno mnenje je ravno nasprotno — da so zmozni
opravljati le enostavna, monotona (Monotonost naj bi ljudi pomirjala.) in nezahtevna dela.
Nekaj zlagati, lepiti, sestavljati. Poleg vrste dela, pa nastopijo Se drugi zadrzki: Ko je prisel v
stanovanjsko skupino, je Zelel delati. Hotel se je prijaviti na Zavod za zaposlovanje, kar je s
pomocjo osebja tudi storil. Nazadnje je bil pri njih evidentiran, kot zaposlena oseba leta 1974
in je imel 0 let delovne dobe. Od leta 1985 iskanje zaposlitve neuspesno. Glavna ovira je
bila premalo evidentiranih delovnih izkuSenj, relativno visoka starost (50 let) in nezmoznosti
tezkega fizicnega dela. Kljub pomoci in podpori pri pisanju prosenj za zaposlitev, rednem
mesecnem javljanju na Zavodu za zaposlovanje (zaradi evidence), ni bil uspesen. Dobil je
ponudbe za tezka fizicna dela, po 8 ur dnevno, kar pa je odklonil, ker se ni pocutil zmoznega
za opravljanje taksnega dela. Glede na statistike o nezaposlenih invalidih, gre za tipien
primer, starejsi in manj izobrazen. Tak je profil tudi ve¢ine zaposlenih v invalidskih podjetjih.
Paradoks je v tem, da nekvalificirane delovne sile na trgu tudi primanjkuje. Predvidevamo, da
do stika med ponudbo in povprasevanjem ne pride zaradi podobnih razlogov, kot so opisani
zgoraj. Delodajalci hocejo ljudi, ki bodo delali osem ur na dan, tezka dela. Izkusnje iz Italije,
pa tudi Zelve in Senta so, da je mogoée ljudi z manjo delovno sposobnostjo organizirati za
dela, kot so ¢iS¢enje prostorov, urejanje parkov ipd. Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji in
zaposlovanju invalidov omogoca razli¢ne nacine subvencioniranja in podpore pri
organiziranju delovnih mest za tezko zaposljive ljudi, ki dozivljajo stisko, a kot kaZze, je
proces uveljavljanja teh moznosti odvisen tudi od znanja, kako organizirati ponudbo
delodajalcem in delojemalcem.
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5.4.2.2. VzdrZevanje delovnega mesta

Ce imajo ljudje z dolgotrajnimi stiskami delovno mesto, potrebujejo nekatere vzvode, da ga
obdrzijo. Zadovoljstvo z delovnim mestom je pomembno identifikacijsko in »energetsko«
oprijemaliSce za Cloveka v stiski: Sem zadovoljna, nobenih tezav nimam. Svoje delo imam
rada in to je tocno tisto, kar sem si vedno Zelela. A tudi kadar so ljudje zadovoljni z delovnim
mestom imajo lahko tezave: Imam sicer tezave z alergijo na snov, ki je prisotna na delovnem
mestu, vendar tezave uspesno resujem. Ljudje so lahko z delom zadovoljni, hkrati pa
nezadovoljni s placilom: Opravljam delo, s katerim sem zelo zadovoljna, le osebni dohodek je
zelo nizek. Ce jih moti ali spravlja v stisko kak$na od okolis¢in dela, je ponavadi to tezko
sporoc¢iti nadrejenim, ljudje se bojijo, da bi se zamerili ali da bi nadrejeni povezali njihove
pritozbe s stigmo, ki jo nosijo.

Delovno mesto je lahko ogrozeno zaradi vzrokov, ki niso povezani s konkretno stisko
posameznika oziroma posameznice, ampak so splosni problem: Trenutno imamo krizo v
sluzbi z odpovedmi zaradi propada firme. Lahko pa stiska interferira na delovnem mestu,
povzroca sitnosti: Zaradi nepoznavanja podrocja nasilja pri mojih nadrejenih je bila ob
laznih prijavah partnerja, ki nad menoj izvaja nasilje, njihova reakcija zelo burna, verjeli so
njemu! Po mojih vztrajnih razlagah situacije, so se napetosti med nami zmanjsale. Stiska se
namre¢ vedno izrazi psihosocialno, tudi e je v izhodiS¢u osebna. Dogodki doma lahko
neposredno vplivajo na dogajanje na delovnem mestu, lahko pa tudi posredno, preko slabega
pocutja, zamorjenosti, nemotiviranosti ipd. Stiska vpliva na manjSo delovno sposobnost pa
tudi na nezadovoljstvo delodajalca: Najvecjo tezavo v sluzbi predstaviljajo pogoste bolniske
zaradi nasilja. Bolniska moti delovni ritem in zahteva prilagoditve organizacije dela kot tudi
pogosto obremenitve sodelavcev, posledi¢no pa tudi nezadovoljstvo.

Delovno mesto lahko ogrozi tudi odhod v institucijo Moski, povzrocitelj nasilja je izgubil
sluzbo zaradi prestajanja zaporne kazni. Zivel je na robu druzbe, zaradi manjsih tatvin in
vlomov v vikende je vedno znova pristal v zaporu. Lahko pa je tudi obratno, da konflikti na
delovnem mestu neposredno povzrocijo ali postanejo povod za hospitalizacijo: V Ljubljano je
prisel delat, ker so se doma sprli. Delo mu je po zvezah priskrbel starejsi moski, znanec. Bil je
precej osamljen, zivel je v samskem domu podjetja. S prvim mojstrom se je kar dobro
razumel. Ko se je mojster zamenjal, ga je novi mojster vzel na piko. To pa zato, ker ga je
nekoc zasacil, da je potrdil kartico svojega kolega, ki je moral pol ure pred koncem ven. To,
da ga je mojster izzival, ga je tako sekiralo, da je tako rekoc¢ nehal jesti. To je imelo
posledico, da je slabse delal. Nekajkrat je Sel na bolnisko, in mojster ga je potem sekiral se
zaradi tega. Zacel je govoriti, da mu bodo dali odpoved, ker je bil na komisiji. Ker je bil Ze
tako znerviran, je sam dal odpoved. Kmalu zatem, ga je zdravnica poslala v bolnisnico. Gre
za podobne procese, kot jih opisuje Lemert (1962) v svojem slavnem ¢lanku o tem, kako se na
delovnem mestu konstituira paranoja. V tem primeru je bil bolj paranoic¢en mojster, ki pa je
dobro izbral svojo tarco, ¢loveka, ki je bil osamljen in ki razen delovnega mesta v zivljenju ni
imel kaj dosti drugega. Silnice, nekatere tudi izven delovnega mesta, ki so ¢loveka usmerjale
v kariero dusevnega bolnika, se zdruzijo na samem delovnem mestu, dokon¢ni udarec pa
zadajo z izgubo delovnega mesta in hospitalizacijo. Oboje je lahko, kot neugoden Zivljenjski
dogodek, samo po sebi obremenilna situacija.

Poleg tega so nekatera delovna mesta dovolj stresna, da proizvedejo dogodke in stil zivljenja,
ki pelje v dusevne stiske. Delovna mesta, kakr$na so transkontinentalni Soferji, vojaki,

mornarji, dostikrat zahtevajo napore, v€asih tudi zaradi svoje enoli¢nosti, vodijo v neverjetna
dozivetja, ki jih je mogoce razumeti kot psihoti¢ne blodnje: Prvo sluzbo, po tem, ko je koncal
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versko Solo, je dobil kot natakar v turisticni vasi na Gorenjskem. V zacetku je Zivel redno in
disciplinirano Zivljenje. Potem je padel v 'natakarsko noro Zivljenje'. Zacel je piti, kaditi in
imeti odnose z dekleti. Vse kar je prislo pod roke, razen nedolznih, da se ne bi nanj navezale
in da jih ne bi prizadel, ko bi jih zapustil. Potem se je zapletel z neko kuharico. Da bi Sel stran
od nje, je preko znanca dobil sluzbo v drugem kraju. Tam je nadaljeval z istim nacinom
zZivljenja vse do nekega novega leta. Za bozZicne praznike je sel domov v eno izmed oddaljenih
nekdanjih jugoslovanskih republik. Sef mu je sicer rekel, da dvomi, da se bo do Silvestra
vrnil. Odgovoril mu je, da se bo vrnil, pa naj bo to pes. Pa se je vrnil, z letalom, tako da je
ravno ujel delo. Zjutraj, ko je sel po delu proti bungalovu, se mu naenkrat v mislih pokaze
trpljenje, to, kaj bo v Zivljenju dozivel in kaj bo z njim zato, ker je gresil. Pokazalo se mu je
bodoce trpljenje. Postalo ga je strah tistega, kar bo vse dozivel. Ni ga bilo samo strah, obslo
ga je tudi kesanje. Vrgel se je v sneg. Zacel je moliti, da se to umakne od njega. Potil se je v
snegu. Mrzlo je bilo, pa ni obcutil. Potil se je in molil. Potem se je zacelo tezava za tezavo.
Prvic je bil hospitaliziran Sele cez nekaj let. Taka nenavadna dozivetja, ki so povezana z
delovnimi napori, redko javno in uradno proglasimo kot psihoti¢na stanja (Scheff 1966),
lahko pa skupaj z drugimi prekrski, Se posebe;j s tistimi, ki so bolj moteci, spodbudijo tovrstno
diagnozo.

Nezadovoljstvo z delom in stiske na delovnem mestu so lahko povezani s konkretnimi
konflikti: Nezadovoljna sem v sluzbi. Ves cas vstopam v neke konfliktne situacije, jih
poskusam resevati, potunkati laznivce, barabe, goljufe, jih razkrinkati. Lahko pa so povezana
tudi s splo$nim vzdu$jem v delovnem okolju: Je prevec nasilno okolje za mene, zato mislim
pustiti sluzbo. Lahko pa je nezadovoljstvo povezano s podro¢jem dela Imam zeljo, da bi
zamenjala sluzbo, da bi sla ven iz gostinstva. Stiska je toliko vecja, €e jo tisti, ki doZivlja
nezadovoljstvo, ne more sporociti drugim, se vsaj zaupati, ¢e ze ne dobiti podpore.

Z osebno stisko je stiska na delovnem mestu povezana tako, da npr. onemogoca dobro
opravljanje dela: Zenska, ki doZivija nasilje v sluzbi ne funkcionira dobro. Hkrati pa so
pogosto stiske take, ki bi jih radi ohranili zase, ker bi lahko vplivale, zdaj ali pozneje, na
zamero ali celo izgubo delovnega mesta. Za prikrivanje stigme je potrebno vlagati dodaten
trud: Zenske predvsem tarnajo, da jim vzame ogromno energije to, da se jim v sluzbi nic ne
opazi, da lahko ohranjajo delovno razmerje.

Konflikti na delovnem mestu se pojavljajo, ker prizadetosti ali stiska lahko “motijo”
sodelavce in povzrocijo procese izlo¢anja iz delovnega okolja. Gre hkrati za to, da sodelavce
moti vedenje posameznika, in na drugi strani, da posameznika moti, kako ga sprejemajo
oziroma ne sprejemajo. Na eni strani nastane odtujevalna koalicija, na drugi uzaljenost,
zaskrbljenost in na koncu paranoja. Po Lemertu (1961) je moznih je ve€ scenarijev izlo¢anja.
V prvem premestijo posameznika na drug oddelek, v drugo enoto podjetja ali druzbe. Od
posameznika terja korenite spremembe. Prisiljen je zapustiti delovno okolje in si najti drugo,
kar je lazje v vec¢jih delovnih organizacijah in za tiste ljudi, ki so vajeni sprememb. Drug
mozen scenarij se veze na spremembo delavéevega statusa, v formalno visjega, dejansko pa
opravlja manj odgovorne naloge in je pogosto tudi fizicno lo¢en od ostalega kolektiva (dobi
svojo pisarno na drugem koncu podjetja). Tretji scenarij je odpust delavca, lahko je tudi
prisiljen podpisati odpoved ali pa gre najprej na prisilni dopust, v bolnisko, bolni$nico in se
potem ne vrne ve¢ na delovno mesto. Vsi trije scenariji izlo¢anja so usmerjeni na formalno in
tudi fizi¢no izloCanje posameznika iz delovnega okolja. Mozno pa je, in ponavadi predhodi
formalni izlocitvi, da kolektiv posameznika izlo¢i na neformalen nacin, tako da ga ne
vkljucuje v oblike kolektivnega druzenja, sodelovanja, mu prikriva podatke, na vsakem
koraku ga sodelavci obrekujejo, z njim ne komunicirajo ipd. Posameznik to zacuti, a tezko na
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to pokaze in dokaze. Problem je tudi, da zelo tezko ustrezno reagira. Ker se je proces
izloCanja ze zacel, je osamljen in ima manjSe moznosti, da bi se izlocanju uprl. Ne more najti
zaveznikov in se opre na formalne vzvode, ki pa niso u¢inkoviti in ga Se dodatno osamijo,
oznacen je kot tezka oseba, ki je z njo nekaj narobe. Dobi nalepko paranoika, tako se zacne
vesti in tudi, ne brez razloga, za¢ne misliti, da so se vsi zarotili proti njemu.

5.4.2.3.  Fleksibilnost

Vzdrzevanje delovnega mesta, premagovanje ogrozenosti in stiske je pogosto mo¢ doseci, Ce
so ureditve fleksibilne, ¢e jih je mo¢ prilagoditi ali ogrozajoce okolis¢ine zamenjati. Bolniski
stalez (krajsi ali daljsi), kot zaCasen umik, lahko pomaga prebroditi stisko: Delala je preko
Studentskega servisa. V casu krize je imela to moznost, da si je lahko vzela malo predaha
(nekaj dni brez dela, dokler se ni boljse pocutila), kar ji je zelo koristilo. Podobno lahko
pomaga prebroditi akutno stisko ali krizo tako dopust ali pa umik na manj izpostavljene
delovne naloge ali delovno mesto. Ljudje, ki tezko zdrzijo obi¢ajen ritem dela, potrebujejo
fleksibilen ali zmanjSan delovni ¢as, kar lahko dosezemo s prilagojenim urnikom, manjSim
obsegom dela, dopus¢anjem in nacrtovanjem moznih izostankov: Ko pride v INCE zacne z
delom. Dela, kar mu dajo za delati. Vmes gre veckrat ven in se sprehaja. Ni mu vSe¢ v INCE.
Res je, da ga je tezko motivirati za kaksno stvar, vendar, ¢e mu je vsec, se zelo potrudi in je
aktiven. Veliko uporabnikov je v INCE, on pa bi potreboval enega cloveka, ki bi delal z njim
ali pa manjso skupino. Seveda pa taksna fleksibilnost rada pripelje do razli¢nih napetosti na
delovnem mestu, med sodelavci in delodajalcem, zato je potrebno racunati na mozno
zamenjavo delovnega mesta. Pri zamenjavi delovnega mesta so problemati¢ne statusne
spremembe, kot tudi dousposabljanje in vzivljanje v novo delovno skupino. Prav gotovo
premestitev omogoca nov zacetek, neobremenjenost z nekaterimi konflikti ali zamerami, ki
jih je nosilo prejSnje delovno mesto. Nove spretnosti so lahko izziv in sredstvo nove
samopotrditve.

5.4.2.4. Krepitev

Da ¢lovek obdrzi delovne mesto, je potrebno okrepiti njegov polozaj v kolektivu. Potrebna je
zadostna mera tolerantnosti delodajalca in kolektiva. Izlocanje ljudi iz kolektiva ima pogosto
ozadje v nestrpnosti do nekaterih znacilnosti. Pogosto so take zamere iracionalne, pa tudi ko
so res motece, lahko s krepitvijo tolerantnosti dosezemo, da clovek ostane na delovnem
mestu: Obcasno se namrec dogaja, da se pojavijo tezave zaradi utrujenosti oz stranskih
ucinkov predpisane terapije. Vodji oddelka opravici nezmoznost pri delu in se dogovori, da
ga bo nadomestila z drugim dnevom oz podaljsanjem delovnega casa. V takih situacijah se
pojavlja tudi podpora s strani zunanjih podpornikov, npr. delavcev nevladne organizacije: Se
vedno zamuja v sluzbo...razen kadar ji nudimo pomoc in podporo strokovni delavci. Jo
predcasno zbudimo, se zmenimo na jutranji kavi. Ljudje, Se zlasti tisti, ki so sicer osamljeni,
ali pa stigmatizirani potrebujejo podporo na samem delovnem mestu, v¢asih pa je koristno, da
jih podpre tudi kdo izven delovne organizacije.

Ko ¢lovek v delovnem kolektivu »zgublja tla pod nogami«, zgublja tudi prijatelje in ljudi, ki
so ga pripravljeni podpreti. Zavezniki v kolektivu pomenijo pomemben protistrup proti
izlo¢anju ljudi, ki so se znasli na udaru kolektiva, ki jih imajo »na piki«. Podobno vlogo imajo
tudi zavezniki, ki jih imajo ljudje izven kolektiva. Procesi izklju¢evanja so namre¢ pogosto
zelo »domaca, skorajda druzinska zadeva. Zunanje ob¢instvo oziroma zavezniki lahko
pomembno okrepijo polozaj posameznika.
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5.4.2.5. Ob daljsi odsotnosti z dela

Kljub pravni varnosti ob bolniskem stalezu, je delovno mesto nekaterih ljudi, zaradi
dolgotrajnih hospitalizacij, bolniske ipd., lahko ogrozeno. Delavcu je potrebno omogociti, da
se ¢im prej in v ¢im boljsi formi vrne na delovno mesto, da ga ohrani in ne izgubi. Ob daljsi
odsotnosti upadejo delovne spretnosti in delovna kondicija. Da bi jo obdrzali potrebujejo
vedenje in znanje o pomenu in nac¢inu vzdrzevanja delovne kondicije, poleg tega pa tudi
nekoga, ki jih bo pri tem spodbujal. Nujno je, da se ¢im prej vrnejo na delovno mesto, saj se
lahko izkaZze, da so nepotrebni za delovni proces. Lahko se npr. zaradi konfliktov medtem
ustvari odtujevalna koalicija in scenarij kako osebo izlo¢iti, po drugi strani pa lahko oseba, ki
je v bolniski, pozabi nekatere spretnosti, izgubi stik s sodelavci in z delovnim ritmom. Zato je
v ¢asu odsotnosti pomembno vzdrzevanje stikov z delovnim procesom in kolektivom (obiski
delovne organizacije za kratek cas, obiski sodelavcev, branje novic v glasilu delovne
organizacije). Ce posameznik obii¢e med odsotnostjo svoje delovno okolje in &e ga sodelavci
obis¢ejo na domu ali v bolni$nici, je povratek lazji in hitrejsi. S tem delavec »bolnik« dobi
informacije o dogodkih, spremembah, vzdrzuje stik z delovnim okoljem itn.

5.4.2.6. Posebna delovna mesta

Ce je vecina ljudi (tri etrtine), ki ima status invalida zaposlena na odprtem trgu delovne sile,
je to prejkone posledica dobre zasc€ite pravic invalidov, kajti Sele pred kratkim je opaziti
spremembe nove zakonodaje in kvotnega sistema in vzpodbud zaposlovanja. Najvecji
zaposlovalci oseb s statusom invalida so invalidska podjetja. Leta 2006 je bilo 165 takih
podjetij, ki so zaposlovala 13.685 delavcev, od teh 6441 s statusom invalida (Urad za
Statistiko, Rapid Reports 77: 4-5). To so zasCitene zaposlitve, ki imajo pri nas dolgo
zgodovino (prva podjetja so ustanovili v petdesetih letih). Najve€ se jih je pojavilo v obdobju
po spremembi druzbenega in ekonomskega sistema v devetdesetih (Ministrstvo za delo,
druZino in socialne zadeve 2006a), ustanavljala so jih predvsem podjetja, ki so bila prej v
druzbeni lasti z namenom viSanja produktivnosti maticnega podjetja. Vecina jih je torej v lasti
vecjih podjetij, ki so Se vedno v veliki meri v lasti drzave, deloma jih ustanavljajo invalidska
zdruzenja. Vecinoma so srednje velikosti, nekaj pa jih je relativno precej velikih. Delavei v
teh podjetjih so starejsi od povprecja in relativno manj kvalificirani. Invalidska podjetja so
primer segregiranosti ljudi s statusom invalida in sluzijo bolj kot odlagalisca, zanje je znacilno
vzdu§je nemotiviranosti in nezainteresiranosti.

Nove oblike zaS¢itenih zaposlitev je uvedla nova zakonodaja leta 2004. To so zaposlitveni
centri, do leta 2007 so ustanovili petnajst takih centrov, ki zaposlujejo 154 ljudi. Zacetne
izkusnje so pozitivne glede vklju€evanja in podpore, ni pa povsem jasno, koliko so
produktivni tako v smislu ekonomskih pokazateljev kot v smislu pomoci pri zaposlitvenih
karierah uporabnikov (Vidmar in sodelavci, 2006). Novost so tudi delavnice in podjetja za
usposabljanje in usposabljanje na delovhem mestu. V enaindvajset takih programov je bilo v
letu 2006 vkljucenih 263 ljudi, polovico s statusom invalida (Ministrstvo za delo, druZino in
socialne zadeve, 2006b). Novost, ki jo je zakon uvedel je bila tudi podporno zaposlovanje, ki
predvideva podporo na normalnem delovnem mestu. Zaenkrat lahko ugotavljamo, da se ta
zakonska moznost ni dovolj razvijala ter da jo zaposlitveni in rehabilitacijski svetovalci ne
uporabljajo dovolj (Fatur in Vidmar, 2007). Nova zakonodaja poudarja tudi zaposlitveno
svetovanje, evaluacija pa ne kaze povecanja Stevila ljudi, ki bi se zaradi tega vkljucevali v
procese rehabilitacije, je pa sprememba zakonodaje povzrocila nov zagon v organizaciji
mreze sluzb za rehabilitacijo in vzpostavljanje strokovnih standardov za tovrstno delo.
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V varstveno delovnih centrih je vklju¢eno okoli 2700 varovancev (Nagode in sodelavci 2008,
Rapid Reports 11). Varstveno delovni centri so pravzaprav oblika kvazi zaposlitve, naceloma
je njihova naloga zagotoviti »vodenje, varstvo in zaposlitev«, vCasih pa zagotavljajo tudi
nastanitev. V resnici lahko ugotavljamo, da zagotavljajo predvsem varstvo za ljudi, ki bi sicer
predvidoma bili izklju€eni iz sveta dela in zaposlitve. So tudi precej segregativni, kolikor
vkljucujejo tudi loCujejo svoje varovance, dostikrat prevladuje pokroviteljski odnos do
varovancev.

To Se bolj velja za delovno terapijo v psihiatri¢nih bolniSnicah in socialno varstvenih zavodih,
ki delo pravzaprav spreminja v terapijo in s tem ne razvrednoti zgolj cene dela temvec tudi
izkusnjo. V nekaterih zavodih (npr. Hrastovec) so se pojavile teznje, da bi delo, ki ga
stanovalci zavoda opravijo, bilo placano in da bi zagotovili stanovalcem ¢im ve¢ placanega
dela. Ti poskusi se seveda srecujejo tako z organizacijskimi ovirami kot tudi pravnimi, saj
obstojeca zakonodaja ne omogoca stanovalcem placanega dela.

Vecina dela, ki ga opravljajo uporabniki socialnega in zdravstvenega varstva v zas€itnih
delavnicah, varstveno delovnih centrih in programih usposabljanja, je ponavadi tradicionalno
podcenjena: Uporabniki VDC-ja opravljajo razlicna, praviloma slabse placana dela: cistijo
okolico, izdelujejo Cestitke, delajo z glino, sestavljajo kemike in kljucavnice. Delo vpliva na
njihovo splosno dobro pocutje, ceprav je slabo placano. Podcenjena so tako v smislu izdelka,
kot v smislu dejavnosti in nenazadnje placila. Dobra stran je, da dajejo obcutek dela,
dejavnosti, kolektiva: V' VDC se dobro pocutim, ce delam v kartonazi in se rada pogovarjam
in se dobro pocutim, ko lahko kaj pomagam. So bolje kot izolacija ali kot zdenje na oddelku:
Jaz ne morem odlocat, v katero delavnico bi 5la. To odlocajo Sefi. Odkar je Sasa zacela hoditi
k meni, sem lahko malo v delavnici, sama pa ne smem biti. Zelim si, ¢im prej v delavnico, da
bi se vkljucila, da bi imela druzbo, da bi slikala in Strikala v prostem casu in razne sorte
pocela. Vendar pa bi tudi v teh okoljih uporabniki lahko opravljali dela za katera je na trgu
dela vecje povprasevanje (sezonsko delo ipd.), kar pa seveda od varstveno delovnih centrov in
drugih organizacij zahteva spremenjen nacin dela z uporabniki, spremenjeno politiko
zaposlovanja, spremembe v paradigmi dela osebja, delo tudi izven prostorov teh organizacij
ipd.

5.4.2.7.  Prilagoditve

Zakon o zaposlovanju in zaposlitvenih rehabilitacij invalidov (Ur. 1. RS, §t. 63/2004)
zagotavlja prakti¢no pomo¢ ljudem, ki imajo status invalida in ki so zaposleni ali samo
zaposleni, ali pa ki se bodo pravkar zaposlili. Po zakonu so upravic¢eni do sredstev, ki naj bi
pokrila stroske, ki so povezani z oviranostjo npr. posebna oprema, prilagoditev delovnega
mesta, osebni pomo¢nik na delovnem mestu, prevoz na delo ipd. Upravi¢enost oceni
rehabilitacijska komisija, delodajalec placa stroske, ki mu jih subvencije povrnejo. O uvajanju
teh novosti ni bilo narejenih raziskav, vtisi s terena pa so po eni strani ugodni po drugi strani
pa se ljudje pritozujejo, da so postopki nerazumljivi in so razo€arani nad podporo, ki so jo bili
delezni.

Nepogresljiva elementa zagotavljanja delovnega mesta za ljudi z dolgotrajnimi stiskami sta
spremstvo in podpora na delovnem mestu (coaching) ter prilagoditev delovnega mesta. Poleg
fizi¢nih prilagoditev (npr. moznost dostopa z invalidskim vozickom, rac¢unalnik za slepe),
obstajajo tudi socialne prilagoditve delovnega mesta: Dobro bi bilo, da bi zjutraj z njim do
takrat, ko gre v Varstveno delovni center INCE bil asistent. Zamuja zato, ker ni zainteresiran
in mu ni v§e¢ v INCE. V INCE bi se morali vec pogovarjati o tekocih stvareh (politika,
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zdrava prehrana...). Ce bi hodil nekam, kjer mu je lepo, verjetno ne bi zamujal in bi Sel tja
sam od sebe. Za Davida bi bila potrebna drugacna vrsta dela, aktivnosti, bolj prilagojena
njegovim Zeljam, v manjsi skupini z mentorji, ki znajo dobro motivirati.

Obstaja pa tudi mozZnost, da obstojeca delovna mesta, prilagodimo potrebam ljudi, z
dolgotrajnimi stiskami, in (pogosto) na zelo preprost na¢in omogo¢imo nemoteno
nadaljevanje delovnega procesa. Prvotna delovna mesta lahko prilagodimo potrebam
uporabnikov s pomocjo sodobne tehnologije, pripomockov dela, obenem pa lahko
prilagodimo ali prerazporedimo delovne naloge tako, da bo delavec uspesno nadaljeval z
delom.

5.4.3. Ustvarjanje, ohranjanje in obnavljanje delovnih zmozZnosti

Nekateri ljudje ostanejo zaradi svoje prizadetosti, stigmatiziranosti in izloenosti neizobrazeni
in neusposobljeni. Prav tako je potrebna obnovitev sposobnosti in pridobivanje novih za tiste
ljudi, ki zaCasno zapustijo delovno okolje oziroma, ki zaradi bolezni, poskodbe, stiske,
nekatere sposobnosti znanja izgubijo. Znanje in spretnosti so pogoj vstopa v svet dela, hkrati
tudi mo¢no sredstvo ustvarjanja ugodne podobe o sebi. Vendar znanja in spretnosti ne
potrebujemo zgolj za vstop v svet dela in vzdrzevanje delovnega mesta, temvec tudi za
zivljenje nasploh (npr. racunalniske spretnosti). Ena izmed osnovnih in klju¢nih potreb je
torej izobrazevanje in usposabljanje.

5.4.3.1. Usposabljanje

Ljudje z dolgotrajnimi stiskami potrebujejo razli¢ne vrste usposabljanja (na delovnem mestu,
na tecajih, v programih poklicnega usposabljanja, kovnicah znanja), prav jim pridejo tudi
delavnice za odkrivanje poklicnega cilja. Pomembno vlogo pri zaposlovanju oseb s tezavami
v dusevnem zdravju imajo mnoge nevladne organizacije, ki skrbijo za vkljucenost ljudi v
druzbo, jim pomagajo pri iskanju zaposlitve, usposabljanje in spremljanje na delovnem mestu,
pomoc pri ucenju, dokvalifikacijo in prekvalifikacijo, prirejajo razne delavnice, katerih namen
je razvijanje pozitivne samopodobe, samozavesti, Siritve socialne mreze, znanja in
informiranja, zaposlitvena rehabilitacija, delovna vkljucenost, podporno zaposlovanje,
zaposlitev brez delovnega razmerja, oblikovanje skupin za samopomoc ipd.

5.4.3.2. IzobraZevanje

Ljudje, ki potrebujejo organizirano pomoc¢ in podporo, so pogosto prikrajSani pri dostopu do
izobraZevanja. Za mnoge obstaja stereotip, da se ne morejo izobraziti. Za ljudi z Downovim
sindromom je dolgo veljalo, da se ne morejo nauciti brati, zdaj se pa dogaja tudi, da zakljucijo
visokoSolsko izobrazevanje. Ljudi z intelektualno oviranostjo omejuje tudi locen sistem
izobraZevanja, do nedavnega pa je tudi za ljudi z gibalnimi ali senzornimi ovirami veljalo, da
se lahko izobrazijo samo za dolo¢ene poklice (npr. telefoniste). Nizka izobrazba je posledica
zmanjSanega dostopa, verjetno zaradi nizkega socialnega statusa. Dejstvo je, da je vedno
dolocen delez ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, izobrazbeno zanemarjen, nima
izkori$€enih potencialov: Potem sem Sla v Kamnik, kjer sem se ucila za telefonista, pa mi ni
slo. Velja tudi, da jih strokovnjaki sistemati¢no odvracajo od nadaljnjega izobrazevanja zaradi
njihove predpostavljene nesposobnosti: Izrazil je Zeljo, da bi dokoncal poklicno
elektromehanicno Solo, vendar je naletel na ovire s strani drzave in njenih diskriminatornih
zakonov. V okviru programov na Zavodu za zaposlovanje ni bilo moznosti za financiranje
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Solanja zaradi njegove starosti. Obstajala je mozZnost, da bi si sam placeval Solanje, kar je
bilo financno neizvedljivo. Po drugi strani pa obstajajo primeri ljudi, ki jim je ravno izobrazba
pomenila pot osebne rehabilitacije, razvoja, vklju¢evanja med vrstnike in druzbo nasploh.
Dejstvo je, da si ljudje, ki so tako ali drugace odvisni od pomoci drugih Zelijo izobraZevati:
Glede na pot, ki sem jo prehodil od nesrece naprej in izkusnje, ki sem jih pridobil, vidim
moznost, ambicijo, da bi lahko pomagal ostalim uporabnikom, ki imajo enake tezave ali
invalidnost kot jaz. Vendar pride do problema pri strokovnosti. Vpisan sicer sem na
management v Kopru, vendar samo zaradi statusa, saj bi bilo obiskovanje predavanj
neizvedljivo, ker bi potreboval stalno nekoga za spremstvo, pa tudi predavanja bi moral
snemati, ker ne moram pisati. Zanimajo me moznosti Studija na Fakulteti za socialno delo in
ali obstaja dopisniski nacin Studija (literatura v elektronski obliki in snemanje predavanj). Za
vse kar je povezano z obvezno prisotnostjo na fakulteti, bi potreboval spremstvo. Potreboval
bi tudi digitalni diktafon, da bi lahko posneta predavanja prenesel na osebni racunalnik in jih
poslusal. Ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, so tudi ambiciozni, a za premostitev ovir,
ki izhajajo iz lastne prizadetosti, e bolj pa iz neprilagojenega okolja, potrebujejo tako
materialna kot socialna sredstva in vire.

5.4.3.3. Delovna rehabilitacija

Moznosti za rehabilitacijo in usposabljanje se zdijo iz perspektive dolgotrajno
hospitaliziranega pa tudi invalidiziranega uporabnika slabe. Pravijo, da bivanje v bolni$nici
vpliva na njihovo delovno kondicijo. Tudi perspektive za sluzbe niso roznate, kar Se posebej
velja za ljudi z dolgotrajno dusevno stisko, ki imajo manj posebnih programov, kakr$ne imajo
druge skupine invalidov.

Tisti, ki se znajdejo v situaciji, da zaradi dusevne stiske, bolezni, poskodbe ali kakega drugega
dogodka ne morejo opravljati dalj ¢asa svojega dela, potrebujejo delovno rehabilitacijo.
Pomembno je, da ta poteka v ¢imbolj konkretnem okolju, z realnimi spodbudami, kakor tudi,
da je delo placano tudi ob usposabljanju in rehabilitaciji.

5.4.4. Invalidnost in upokojitev

Upokojitev in bolniski stalez sta statusa, ki jih dobijo ljudje z dologtrajnimi stiskami kot
nadomestna. Oba statusa sta uporabni nadomestek za resnicni status delavca, vendar tako
glede denarnega kot identifikacijskega nadomestila slabsa od originala. Bolniski stalez
velikokrat omogoci uporabnikom, da ostanejo "v obtoku", da obdrzijo sluzbo. Po drugi strani
pa dostikrat pomeni bolniska, kot smo Ze opisali, prehod v karieri iz aktivne vlogo v pasivno,
iz zaposlitve v invalidnost. Ko pa dobi uporabnik status invalida, pa je njegova poklicna
kariera skorajda gotovo zapedatena. Ceravno se je formalno mogo&e vrniti v aktivni delovni
status, se to, kakor je nam znano, zgodi zelo redko. Ce smo v pogovoru komu, ki je invalidsko
upokojen, le omenili poklicno rehabilitacijo, je bil to razlog za paniko. V casu, ko je
nezaposlenost $e vedno velika in zaposlitve negotove, je reven, a varen status invalida, precej
boljsa moznost kot groznja negotovosti, ki bi jo prinesla morebitna reaktivacija. In vendar je
denar, ki ga ¢lovek dobi z invalidsko pokojnino, v vec€ini primerov nezadosten za kvalitetno
samostojno zivljenje. Zato vecina mlajsih, podjetnejsih in samostojnejSih (v tem primeru
samostojen pomeni oboje: biti neodvisen od nekoga zaradi svojih sposobnosti ali pa tudi biti
sam na svetu, se pravi biti prisiljen v samostojnost) poskusa najti dodatne zasluzke.
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5.4.4.1. Upokojevanje

V preteklosti je upokojevanje potekalo izredno hitro, kar se je po eni strani kazalo kot resitev,
in celo usluga, po drugi strani pa so bili ljudje na ta nacin prehitro izkljuceni iz sveta dela. Po
letu 2000 se je politika glede upokojevanja spremenila, pogoji so postali restriktivni in danes
obstaja za upokojevanje vec ovir: Izrazil je Zeljo, da bi se invalidsko upokojil in Ze o tem
govoril s svojim psihiatrom, ki mu je predlagal pridobitev mnenja osebne zdravnice in
sproZitev postopka za invalidsko upokojitev. Vendar je zanj invalidska upokojitev prakticno
nemogoca, glede na to, da ima premalo delovnih let, kar je pogoj za upokojitev. Se vedno pa
ljudje, ki imajo tezave v duSevnim zdravju, izrazajo nezadovoljstvo s prehitrim
upokojevanjem. Zaradi tezav v duSevnem zdravju so bili (in so $e vedno) prisiljeni v
invalidsko upokojitev.

5.4.4.2. Izogibanje invalidnosti

Status invalida je precej nepovraten v nasi ureditvi in ekonomskih razmerah, zato lahko
pri¢akujemo, da se bodo uporabniki invalidnosti izogibali in ohranili moznosti za
vkljucevanje v svet dela. Po drugi strani pa je pridobitev statusa invalida in invalidske
pokojnine za veliko Stevilo ljudi skorajda edini nacin, kako ustvariti vsaj delno osnovo za
eksistenco. Dajatve, ki jih ljudje, kot invalidi prejemajo, pa jih po drugi strani omejujejo in
onemogocajo, da bi stopili na trg dela. Pravna Studija, ki se je ukvarjala ravno s tem
problemom (Kresal Soltes in sodelavci, 2007) predlaga niz popravkov zakonodaje, ki bi
omogocala, da bi upravic¢enci do invalidskih pokojnin in drugih dajatev obdrzali varnost, ki
jim jo te dajatve zagotavljajo, hkrati pa prejeli Se spodbude za zaposlovanje.

5.4.4.3. Vmesni statusi med bolniskim in invalidskim

Tisto, kar velik del ljudi potrebuje, so vmesni statusi med bolniSkim in invalidskim (npr.
moznost zamrznitve invalidskega statusa za prehodno obdobje do popolne rehabilitacije):
Zato ker sem mlad in poln energije in e se hocem pocutiti kolikor toliko koristnega, si moram
zapolniti dan z delom. Mogoce tezko 8 ur, vsaj 4 ure pa verjetno lahko. Zanimajo me kaksne
moznosti imam, da se mi ukine status invalida ter posledice, ki jih ukinitev prinese ter kaksne
so moje statusne moznosti za morebitno zaposlitev.

5.4.4.4. Moznosti dodatnih ali ob¢asnih zasluzkov

Tisto, kar je ob izredno nizki visini invalidskih prejemkov, ki jih velika ve€ina uporabnikov
prejema, nuja, so moznosti dodatnih ali ob¢asnih zasluzkov Nekateri iscejo zaposlitev preko
Salomonovega oglasnika, nekateri pospravljajo, nekateri prosjacijo.), kar bi ob tako nizkih
pokojninah moralo biti legalno.

5.4.5. Denar

5.4.5.1. Dohodki

To, da ljudje potrebujejo denar, je odvecna ugotovitev. Med ljudmi z dolgotrajnimi stiskami
je zelo malo takih, ki bi ga lahko dovolj zasluzili, po drugi strani pa so tudi njihovi drugi

dohodki izredno majhni (tako kot so nizke dajatve, ki jih prejemajo). Vecinoma prejemajo
denarno socialno pomoc ali zivijo od pokojnine (invalidske ali po star§ih). Nekateri delajo
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nekaj malega na ¢rno, nekaterim financno Se pomagajo starsi, poleg tega se skusajo znajti Se
drugace. Ljudje, ki bivajo v zavodih ali so names¢eni v stanovanjskih skupinah dobijo le
zepnino. S koli¢ino denarja, ki ga imajo, ve¢inoma niso zadovoljni.

Mozni prejemki nase populacije so place, pokojnine in socialne pomoci (Naceloma, bi bilo
mozno, da bi imeli dohodke iz premoZenja, a tega nismo zasledili.). Place ve¢inoma nimajo,
saj ponavadi ne delajo. Ce pa jih imajo, pa tudi ponavadi niso velike. Zivljenje zgolj na
osnovi socialnih pomoci je tezko. Vsekakor pa jim socialne pomoc¢i ne omogocajo
samostojnega zivljenje: Ko sem imel svojo hranilno knjiZico, sem dobival socialno pomoc 180
EUR. Denar ki ga dobim, mi ne zadosca za prezivetje. To ni za Zivet, ne za umret. Ne bi mogel
Ziveti sam, Ce bi, bi se moral odpovedati vsem izletom. Rabis vsaj 830 EUR da se preZivis
normalno. Lazje, a Se vedno ne lahko, je kadar socialne pomoci dopolnjujejo Se drugi stalni
prejemki. Upokojenci, denimo reSujejo denarno stisko z dodatki in nadomestili, Se zaposlene
uporabnice pa s prezivninami, otroSkimi dodatki, Stipendijami ali dodatnimi zasluzki (na ¢rno
ali preko Studentskega servisa). Prezivnina, oziroma otroski dodatek v nobenem primeru nista
edina dohodka, ampak vedno nastopata kot dopolnilo glavnemu viru dohodkov
(placa/pokojnina/socialna pomoc).

Navajamo povzetek razli¢nim virov dohodkov, ki jih pogosto prejemajo ljudje z dolgotrajnimi
stiskami:

- invalidska pokojnina: pravico do invalidske pokojnine pridobi zavarovanec, pri katerem je
nastala: invalidnost I. kategorije; invalidnost II. kategorije, ¢e brez poklicne rehabilitacije ni
zmozen za drugo ustrezno delo, leta pa mu ni zagotovljena, ker je star nad 50 let; invalidnost
II. ali III. kategorije, ki mu ni zagotovljena ustrezna zaposlitev oziroma prerazporeditev, ker je
moski ze dopolnil 63 let oziroma Zenska 61 starosti.

- nadomestilo za invalidnost: pravica do nadomestila za invalidnost je pravica do denarnega
nadomestila, ki je povezana s kategorijo invalidnosti in delovno pravnim statusom delovnega
invalida. Pravico do nadomestila za invalidnost pridobi:

. delovni invalid II. kategorije invalidnosti po dopolnjenem 50. letu starosti s preostalo
delovno zmoznostjo in
. delovni invalid III. kategorije invalidnosti, ¢e je njegova delovna zmoznost za svoj

poklic zmanjSana za manj kot 50% ali ¢e Se lahko dela v svojem poklicu s polnim
delovnim ¢asom, vendar pa ni zmozen za delo na delovnem mestu na katero je

9
razporejen, ¢e:

. je bil ob nastanku invalidnosti brezposeln oziroma ni bil obvezno zavarovan;
. mu je delovno razmerje prenehalo neodvisno od njegove volje;

. je delovno razmerje prekinil po lastni volji ali krivdi

. se ponovno zaposli na drugem delovnem mestu.

- invalidnina: je mese¢na denarna dajatev, ki jo lahko pridobi zavarovanec ali uzivalec
pokojnine zaradi telesne okvare, nastale med zavarovanjem ali v ¢asu uzivanja pokojnine.
Telesna okvara je podana, Ce nastane pri zavarovancu izguba, bistvenejSa poskodovanost ali
znatnejSa onesposobljenost posameznih organov ali delov telesa, kar otezuje aktivnost
organizma in zahteva vecje napore pri zadovoljevanju Zivljenjskih potreb, ne glede na to, ali
ta okvara povzroca invalidnost ali ne.

- dodatek za pomoc in postrezbo: je mese¢ni denarni prejemek, ki ga lahko po zakonu
pridobijo uzivalci pokojnine in dolo¢eni zavarovanci s stalnim prebivalis§¢em v Republiki
Sloveniji. Namenjen je poplacilu dela stroskov, ki jih ima upravic¢enec, ker zaradi trajnih
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sprememb v zdravstvenem stanju za opravljanje osnovnih Zivljenjskih potreb nujno in stalno
potrebuje tujo nego in pomoc.

- varstveni dodatek: je mese¢ni denarni dodatek k pokojnini, s katerim se uzivalcu zagotavlja
socialno varnost, Ce ta za priznanje take pravice izpolnjuje predpisane pogoje. Varstveni
dodatek ni samostojni denarni prejemek!

- nadomestilo za Cas poklicne rehabilitacije in zaCasno nadomestilo: Poklicna rehabilitacija je
celostni proces, v katerem se zavarovanec, strokovno, fizi¢no in psihosocialno usposobi za
drug poklic ali delo, tako da se lahko premesti na drugo delovno mesto oziroma zaposli
oziroma ponovno vkljuci v delovno okolje. Poklicna rehabilitacija je tudi usposobitev za
opravljanje istega poklica ali dela, tako da se zavarovancu ustrezno prilagodi delovno mesto z
ustreznimi tehni¢nimi pripomocki. V ¢asu poklicne rehabilitacije ostane delovni invalid v
delovnem razmerju, pri katerem je bil zaposlen ob nastanku invalidnosti. V tem ¢asu ne
prejema place, temve¢ nadomestilo za ¢as poklicne rehabilitacije. Delovnemu invalidu, ki je
bil ob nastanku invalidnosti brezposeln, se Cas, prebit na poklicni rehabilitaciji, Steje v
zavarovalno dobo.

- dodatek za rekreacijo: je pravica iz obveznega pokojninskega in invalidskega zavarovanja,
ki je na nek nacin lahko primerljiva s pravico do letnega regresa v delovni zakonodaji.

Tabela 6: Viri dohodkov socialne varnosti

Stevilo prejemnikov v letu Povprecna viSina v

2007 EUR
Invalidska pokojnina 94.511 446,98
Nadomestilo za invalidnost 7.713 154,86
Invalidnina 55.575 od 25,86 do 88,68
Dodatek za pomo¢ in postrezbo 28.799 od 129,32 do 369,49
Varstveni dodatek 45.021 od 57,78 do 136,72
Nadomestilo za ¢as poklicne 255 380,95
rehabilitacije
Zacasno nadomestilo 63 116,65
Dodatek za rekreacijo 543.928 341,18 vigji

207,29 nizji

Vir: http://www.zpiz.si/att/publikacije/piz_v_stevilkah 2007.pdf

Ce tudi gre pri veéini za kombinacijo razli¢nih virov dohodkov, so finanéne stiske hude: Ves
cas imam financne tezave, s katerimi se moram boriti, saj mi polovica place in polovica
pokojnine ne zneseta. Zaradi druzinskih razlogov se je hcerka odselila in sedaj moramo
placevati 170 EUR za njeno namestitev v dijaskem domu (skupaj z zajtrki in vecerjami). Ker
tudi moz nima kaj bistveno vecje place kot jaz, nam iz meseca v mesec zmanjkuje denarja.
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Hcéerka nima pravice do Stipendije, ker ima druzina previsok cenzus. Zelela bi si, da si uredim
vsaj frizuro, pa moram cakati iz meseca v mesec in prestudirati kako naj pridem skozi mesec
in kdaj bo ostalo toliko denarja, da se grem lahko vsaj postric k frizerju. Da bi zadovoljili
razli¢nih potrebe, bi potrebovali ve¢ denarja, pogosto velja da so Zadovoljni zZe, ¢e imajo
dovolj denarja za kavo in cigarete.

Glede na opisane zneske je povsem razumljivo, da nekateri dodatno zasluzijo z delom na ¢rno
Dva meseca je delala v Domu upokojencev v Novem mestu, placali so ji 1,5 eur na uro. Zelela
bi delati, vendar ob primernem placilu za opravljeno delo. Delala je v pralnici — zlaganje,
dajanje perila iz susilnega stroja... Pod takimi pogoji ne bi vec delala. S tem, ko morajo
delati na ¢rno in ker delodajalci vedo, da nimajo pravice delati, se omogoci izkoris¢anje na
temelju »apartheida«. Nekateri zasluZijo s prodajo izdelkov: Se vedno delam poslikave na
vzigalnike, a jih ne morem prodajati naprej, ker ne hodim vec toliko na koncerte. Zasluzim
nekaj s prodajo svoje pesniske zbirke. Nekaterim finan¢no Se pomagajo starsi. Za nekatere je
vir dohodkov tudi prosjacenje, kar je za nekatere »udomacena »navada $e iz obdobja
»brezdomstva«. Sprotni zasluzki so praviloma majhni, a vseeno pomagajo pri prezivetju, a
tudi identifikaciji in vklju¢enosti: Potem grem po drva da zakurimo, da nas ne zebe. To
moram naredit, tak recejo. Za to sem malo placan. Od hisnega sveta dobim nagrado okoli 16
EUR.

Za prezivetje pridejo prav tudi nacini neposrednega pridobivanja sredstev za prezivetje, npr.
vrticki: Nekateri si z obdelovanjem njive in prodajo pridelkov pridobijo denar za lazje
prezivetje. Pogosto najdejo finan¢no oporo v socialni mrezi, saj so tisti, ki Zivijo doma, tudi
finan¢no odvisni od starSev. Odvisnost pa je dvorezen mec, zlasti pr Zenskah Zrtvah nasilja:
Moski je zaposlen in zasluZzi glavnino dohodka potrebnega za preZivetje druzine, a ga v
glavnem porabi zase.

Nacin, kako si olajSati prezivetje, je tudi dnevna oskrba v bolniSnici, kjer si delezen
»zastonjskih« rednih obrokov, potratis§ pa zgolj Cas, ki ga porabis za pot v bolnisnico ali za
udeleZbo bolnisni¢nih dejavnosti. V tem smislu je bolnisnica bolj vabljiva varianta kot pa
bivanje v domu za stare, kjer gre vecji del pokojnine za oskrbnino in stanovalcu ostane le
Zepnina, s katero si tezko kupi kaj ve¢ kot cigarete. V bolnisnici pa pokojnina ostane v celoti
pacientu.

Kadar je posameznik namescen v zavodu ali stanovanjski skupini, se vecji del njegovih
prihodkov, ¢e jih ima, porabi za placilo oskrbnine. Uporabniki, ki bivajo v zavodu prejemajo
Zepnino, iz katere placujejo dodatno zdravstveno zavarovanje, zato jim ne ostane denarja niti
za najnujnejSe stvari: Depozita dobim 29 EUR. Nimam pokojnine. Denar lahko imam pri sebi,
kupim si cigarete in kavo, za ostalo pa ga ze zmanjka. Placila za delo v varstveno delovnih
centrih so majhna: Skoraj vsi uporabniki so s placilom za svoje delo nezadovoljni in menijo,
da je placilo prenizko.

5.4.5.2. Stroski

Ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo potrebujejo denar za prezivetje, za placevanje uslug,
za statusno in realno rehabilitacijo ter za zapolnitev druzabnega Zivljenja. Zivljenjski strogki
uporabnikov so podobni zivljenjskim stroSkom drugih. Vendar njihovi prihodki ne pokrivajo
dejanskih stroskov, ki jih predstavlja njihovo Zivljenje. Tudi, ko ima nekdo razmeroma
spodobno pokojnino in prejema dodatke, je lahko na koncu meseca precej v skripcih: Sem
invalidsko upokojen, imam invalidsko pokojnino, varstveni dodatek, dodatek za pomoc in
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postrezbo in nadomestilo za telesno okvaro. Moji prihodki so 625 EUR, odhodki pa
prezivnina za otroka 96 EUR, zdravstveno zavarovanje 18 EUR in nezgodno zavarovanje 8,3
EUR. Od pokojnine mi ostane 500 EUR, s katerimi moram preZiveti. Placati moram
uporabnino stanovanja, elektriko in vodo, ki znese poleti cirka 125 EUR, v zimskem casu, ko
je gretje cirka 167 EUR. Za nemoteno Zivljenje potrebujem mobitel, ki ga moram placati v
povprecju 21 — 25 EUR na mesec. To so konstantni stroski. Ostane mi 333 EUR, s katerimi
moram poskrbeti, da nekaj jem. Ve€ino denarja porabijo za prezivetje, nekateri oskrbnine v
zavodu: Denar porabim za stroSke bivanja, ostane mi le Zepnina. Med najvec¢jimi stroski je
stanovanje: Za najemnino sobe porabim 70-75% vsega dohodka.

Ceprav obstaja moznost oprostitve pladila storitev, ki jih denimo potrebuje oseba z demenco,
je nekaj denarja potrebno tudi za placevanje uslug in storitev, ki jih ne zagotavljajo javni
zavodi, osebe z demenco pa te storitve potrebujejo.

Denarja, ki ga potrebujemo za zapolnitev druzabnega zivljenja, zmanjka, ko prihodki ne
zados$cajo niti za pokritje eksistencialnih stroSkov: Konjicki, ki stanejo ne pridejo v postev
zaradi financnega stanja. Clovek bi si Zelel kdaj privosciti, recimo tudi sedenje v lokalu, pa
tudi za to zmanjka denarja. Posledice so jasne: Ce si ne mores placati kave, ne gres v kafic, ce
si ne more$ kupiti gojzerjev, ne hodis na planinske izlete itn. Ljudje, ki Zivijo v stanovanjskih
skupinah (in zavodih) dobijo v ta namen zepnino. Ta po nasih podatkih znasa od 40 do 62,5
EUR. Z njeno visino pa ljudje niso preveé¢ zadovoljni: Zepnina je premajhna, da bi pokrili
potrebe. Pricakujejo tudi, da z njo placas prostovoljno zdravstveno zavarovanje.

Denarja ostane malo, da bi si kaj lahko kupili, postal lastnik premozenja, vendar nekaterim le
uspe prihraniti toliko denarja, ali pa se »znajdejo« tako, da si kupijo najosnovnejSe predmete:
Vecina vprasanih je zadovoljnih Ze, ¢e imajo dovolj denarja za kavo in cigarete. Veliko
lastnine nimajo. Nekateri imajo televizijo, radio, mobilni telefon, nekateri tudi racunalnik.

5.4.5.3. Pomanjkanje denarja

Pomanjkanje denarja, kot vidimo na vseh to¢kah vsakdanjega zivljenja (prosti Cas, stanovanje,
druZenje ipd.) seveda vpliva na nizko kvaliteto Zivljenja, ustvarja zacaran krog
marginalizacije in stigmatizacije ter seveda vzdrzuje velik del ljudi v revs¢ini ali v boljsem
primeru na njenem pragu.

Vecina ljudi z dolgotrajnimi stiskami zivi skromno. Nekateri so s svojim poloZajem
zadovoljni: S svojim materialnim polozajem sem zadovoljna. Imam pokojnino in zadostuje
mojim skromnim potrebam. Vecinoma pa niso: Nisem povsem zadovoljna, glede na Zelje,
potrebe, ki jih je vedno vec v materialnem smislu, odkar se zavedam sebe. Slikovito opisuje
tezek polozaj Zenska Zrtev nasilja, kjer je moz svojo placo porabil za lastne potrebe, sama pa s
svojo ni mogla zadovoljiti potreb vseh druzinskih ¢lanov: Kopicili so se racuni, vsak dan je
bilo treba jesti, oblacili smo se s pomocjo Karitasa, ki nam je veliko pomagal tudi s paketi,
placilom poloznice za elektriko in pri nakupu solskih potrebscin, za kar se jim na tem mestu
zahvaljujem. Primanjkljaj vsak mesec je bil velik, saj sem vzela tudi kredit, ko sem bila se v
sluzbi in ga nisem mogla placevati.

Pravijo, da bi z ve¢ denarja lazje ziveli: So meseci, ko bi kaksnih 5 EUR vec prislo prav. Tako
pa jim le stezka uspeva preziveti: Od meseca do meseca komaj shajam. Tisti, ki ocenjujejo, da
dobljena sredstva vseeno zadostujejo potrebam, Se posebej poudarijo, da zato, ker Zivijo
skromno: Vir dohodkov je moja placa, ki zadostuje potrebam, ker sem skromna. Potrebe je
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potrebno prilagoditi moznostim: Moje potrebe prilagajam svojim materialnim zmozZnostim.
Zaradi slabSega materialnega stanja se morajo odreci tudi nekaterim svojim Zeljam oziroma
ciljem: Zelo si Zelim Se dodatno izobrazZevati, tega pa po vsej verjetnosti financno ne bom
zmogla. Ve€ina je nezadovoljnih s svojim materialnim poloZajem, ki ne zadostuje njihovim
potrebam, a s prilagajanjem potreb ter zZelja se vseeno skromno prezivljajo.

Imeti denar je prakti¢no pomembno pa tudi simbolno, saj denimo osebam z demenco dobro
pocutje omogoca Ze nekaj malega denarja v denarnici, ki ga po vrednosti sploh ne poznajo.

Socialna stika lahko pomeni zadolzevanje in temu posledi¢no nezadovoljstvo in skrbi: Z
materialnim poloZajem nisem zadovoljna. Sicer nimam prav majhne invalidnine. Imam pa
precej dolgov, kreditov, minusov, ki so delno nastali se ko sem bila porocena. Vzdrzujem Se
sina, ki pa neuspesno studira. Kreditna nesposobnost je vcasih lahko tudi posledica
zapravljanja drugih: Zivim na socialni podpori 187 EUR, partner me je pustil s 1250 EUR
minusa, pa sami presodite. Poleg tega, da je na sociali podpisal dogovor o preZivljanju
katerega se ne drzi. Dolgovi predstavljajo stisko, ki poglobi tudi sicer tezko zivljenje: Banki
sem dolzna 275 EUR. To je dolg iz neporavnanih racunov RTV-ja, vodovoda in garaze.
Mesecno vracam banki 91 EUR, kar pokrivam z otroskim dodatkom. Lahko pripeljejo tudi do
dodatne izgubo denarja in celo premozenja: Za odplacilo dolgov sva z mozem morala prodati
stanovanje pod ceno. DuSevne stiske lahko povzrocijo stisko s tem, da zmanj$ajo moznost
zasluzka, ker nekdo ne more delati; s tem, da hospitalizacije preprecijo, da nekdo skrbi za
svoje financne zadeve; z zmanjSano moznostjo razpolaganja z denarjem (pretirano
zapravljanje ali nesmotrno troSenje); izguba zanimanja za denarne posle; ali s tem, da ljudi v
stiski izkori$€ajo in prevarajo (MIND, 2008).

Glede ravnanja s financami so ljudje ve¢inoma prepusceni sami sebi in redko dobijo pomoc,
denimo kako razporejati prihodke in placevati dolgove, kje dobiti dodatna finan¢na sredstva
ipd.: Ob sprejemu v stanovanjsko skupino je imel veliko financnih dolgov, kar ga je zelo
skrbelo. Strokovni delavci smo ponudili pomoc pri zadovoljevanju spretnosti za Zivljenje, tako
da mu je drustvo posodilo denar v znesku njegovega dolga. S tem smo zmanjsali tveganje
izsiljevanja upnikov, obcutka financne stiske in brezizhodnosti, hkrati smo ga ucili
pridobivanja spretnosti za zivljenje. Strokovni delavci smo skupaj z njim naredili nacrt, kako
bo drustvu vracal posojeni denar in ga s tem ucili socialnih spretnosti, saj je vecino denarja
potrosil za pijaco in za »prijatelje«, kar je vplivalo na to, da mu je proti koncu meseca
zmanjkalo denarja za nujne zivijenjske potrebscine.

Nekateri so zrtve izkori$€anja (na razli¢nih ravneh), med drugim je tudi njihov materialni
polozaj povezan z njihovo vlogo zrtve v situaciji Privarcevan denar je ostal pri bivSemu
mozu. Kljub relativno slabem finanénemu polozaju se pogosto zgodi, da svoj dohodek
porabijo za druzino: Zelela je, da bi imeli svojo hiso, vendar moz za to ni nikoli pokazal
interesa, sama pa ni zmogla. Tako se je v casu devetdesetih let odlocila za odkup stanovanja.

Denarje pogosto le pretveza, ki pripelje do nasilja, bodisi, da gre za izsiljevanje denarja, ali za
obtoZevanje, ker zrtev nima sluzbe ali pa partner ne sprejema, da njegov partner dela oziroma,
da hodi v sluzbo. Lahko trdimo tudi obratno, da je nasilje, ki spravlja ¢loveka v status zrtve,
le pretveza za ekonomsko izkoriscanje.

Odvisnost od dohodkov drugega vzpostavlja »no win situation«, po eni strani je ¢lovek

odvisen, npr.: Moski je zaposlen in zasluzi glavnino dohodka potrebnega za preZivetje
druzine, po drugi pa od odvisnosti nima ni¢ - moz je delal le obcasno, denar je v glavnem
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porabil zase.
5.4.5.4. Upravijanje z denarjem in premoZenjem

Nekatere skupine ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, imajo omejeno moznost
razpolaganja z denarjem in premozenjem, bodisi zaradi sistema zavoda, v katerem bivajo ali
omejitev, ki jih postavijo njihovi skrbniki. Zlasti to velja za osebe z demenco, saj se je pri
raziskovanju skrbi za stanovalce z demenco v slovenskih domovih za stare pokazalo, da imajo
stanovalci moznost razpolagati z Zepnino, ki jo v glavnem porabijo za nakup drobnarij; v€asih
imajo v denarnici le nekaj kovancev; v nekaterih domovih pa zaposleni menijo, da osebe z
demenco denarja ne rabijo in zato osebe z demenco z denarjem ne razpolagajo. Med
opazovanimi stanovalci z demenco pa ni bilo nikogar, ki bi lahko razpolagal s svojim
premozenjem. Denar, s katerim razpolagajo, dobijo v glavnem od svojcev. Denar
uporabnikov, z odvzeto poslovno sposobnostjo, prejemajo njihovi skrbniki in jim dolocajo
koli¢ino denarja, s katero lahko samostojno razpolagajo.

Glede na prizadetost (npr. stopnjo demence, duSevne prizadetosti, intelektualne oviranosti),
vrsto prizadetosti (npr. slepota) so ljudje razli¢no sposobni upravljati z denarjem. Lo¢imo
lahko med ljudmi, ki poznajo denar: Poznam denar: Ivan Cankar je 10.000 SIT, poznam
5.000 SIT, tudi poznam Franceta Preserna 1.000 SIT ali ki denarja ne poznajo, npr. osebe s
hujso obliko demence pa dostikrat ne vedo vec, za kaj se denar uporablja; vedo sicer, kaj je
denar, ne poznajo pa vec€ njegove prave vrednosti. Kljub temu, da nekateri denar slabo
poznajo, se lahko naucijo opravljati preprostih denarnih transakcij: Nagrado sem dobivala
desetega na bancni racun, sedaj pa ne dobim nic, ceprav delam. Naucila bi se rada iz
bankomata, da bi znala odtipkat Stevilko in da bi dobila denar. To sedaj pocne mami in jaz se
strasno bojim, da bi mi kartica ostala noter v bankomatu. Imam nekaj denarja pri sebi v
torbici in osebno izkaznico. Nekateri potrebujejo nekaj pomoci in podpore, da denar in stroske
pravilno razporedijo: Moj denar ima pospravijen sestra, da si lahko kupim cigarete in kavo.
Jaz ne smem imeti pri sebi denarja. Ona gre v trgovino kupi dve Steki cigaret in za ostalo
kavo. Potem mi vsak dan da po 5 cigaret. Najboljse bi mi bilo, da bi imel pri sebi denar in
cigarete, da ne bi dajal v Spajzo. Pri tem bi na zacetku potreboval pomo¢, da bi prisel skozi
mesec. Verjetno pa je najmanj takih, ki bi bili sposobni samostojno opravljati zahtevnejSe
finan¢ne transakcije ali bi poznali kapitalski trg, da bi vedeli kam naloziti denar. Ker obstajajo
za takSna opravila finan¢ni svetovalci in borzni posredniki, bi l[judem z dolgotrajnimi
stiskami, ki so pogosto v finan¢nih stiskah, lahko pomagali s prilagojenimi storitvami.

Nekateri ravnajo z denarjem nesmotrno: Nekateri z denarjem ne znajo razpolagati, prehitro
ga zapravijo, tudi za stvari, ki jih ne potrebujejo. Vcasih nevestno denar zalozijo in potem
trdijo, da so jim ga ukradli. Zasledili smo tudi primer, ko je oseba z demenco denar trgala in
ga metala v straniS¢no Skoljko. Spet drugi so potratni, si znajo privosciti: Z denarjem, ki ga
dobim z odlocbo lahko kupujem, kar zelim. Placujem predvsem izlete po Evropi. Za rojstni
dan prijateljicam kupim darilo, véasih pa tudi sebi kaksno malenkost. Na mesec dobim 245
EUR. Imam bancno kartico, saj denar dvigujem sam. Zadnjic sem prodal delnice, da sem
poravnal dolg do starsev, ki sta mi posodila denar za ogled Bavarskih gradov. Vefinoma pa
bi potrebovali pomo¢ pri finanénem nacértovanju: Financni nacrt vkljucuje vracanje dolgov
glede telefona, ucenje socialnih spretnosti, saj vecino denarja potrosi za pijaco, predvsem za
wprijatelje, kar vpliva na to, da mu proti koncu meseca zmanjka denarja za nujne zivljenjske
potrebscine.

Tisti, ki imajo tezave z razpolaganjem z denarjem to pogosto uredijo s pooblascenci ali
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skrbniki za poseben primer. Zlasti osebe s hujSimi oblikami demence imajo ponavadi
pooblascenca, ki razpolaga z njihovim denarjem oz. premozenjem. Tovrstne ureditve so lahko
tudi precej neformalne in zelo prostovoljne, dogovorjene znotraj posameznikove socialne
mreze: Denar ki ga zasluzim za pomoc prijateljici nimam pospravljen jaz. Jaz vse pokadim in
socialna je rekla, da, ce bom tako naredila, bom brez denarja in Se bolna bom cist do konca
pa Se v Hrastovec me bodo moral odpeljat. Socialna mi da denar za eno skatlo na dan, da
pridem cez mesec. Ce si hocem, kaj kupit mi tudi da denar. Malo denarja pa imam Se za
hcerko, ce pride. Ne Zelim si imeti sama pospravijen denar, je v redu tako kot je. Sama nimam
mere. Tudi ¢e bi zivela v Ljubljani bi potrebovala pomoc¢ pri razporejanju denarja cez mesec.
Potrebovala bi nekoga, ki bi malo pregledal racune in moje stanje in bi se potem z mano malo
pogovoril o tem, me malo usmeril. Verjetno pa bi se jih dalo na podoben neformalen nacin
urediti tudi znotraj zavodov: Pozna denar, gre tudi sam v trgovino. Zgubil je zZe dve denarnici,
zato mu sedaj mama dnevno da 100 tolarjev. Ima svojo bancno knjizico in gresta z mamo
skupaj na banko dvignit denar. Sam gre tudi na posto po invalidnino in jo prinese domov. Ce
bi si kdo vzel cas, bi se verjetno naucil dvigovati denar na bankomatu Denar od invalidnine
porabi za obleko, aktivnosti. Ponavadi gresta oblacila z mamo nakupovat skupaj. Pove kaj mu
je vSec in Cesa ne mara.

Tezava pri takih ureditvah je pogosto, da prihaja do navzkrizja interesov, kako denar porabiti,
v ¢igavo korist, za kakSne potrebe, v skladu z interesi skrbnikov ali uporabnikov. Lahko
zgodi, da pooblas¢enec meni, da je bolje z denarjem kupiti eno stvar, oseba z demenco pa si
zeli drugo, ki je ne more dobiti. Vcasih se pojavijo konflikti med stanovalcem z demenco in
svojcem, ker oseba z demenco zeli imeti denar, svojci pa jim ne pustijo razpolagati z
denarjem. Navajamo primer, kako je to tezavo resila héerka, ki ima v domu mamo: Mama ni
vec sposobna upravljati z denarjem. Denar vecinoma Se prepozna kot denar, ne pozna pa vec
njegove vrednosti. Pri bankovcih za dvajset, petsto in pet tisoc tolarjev ne ve kateri je najvec
vreden, kateri najmanj, prav tako ne ve, kaj bi za katerega lahko kupila. Zeli pa imeti nekaj
denarja pri sebi. Sklenili smo kompromis. Dajemo ji denar v majhnih bankovcih (500 SIT, v
bankovcih po 50, 20, 100 SIT), zgolj za to, da ima dober obcutek. Nekaterim uporabnikom, ki
ne znajo dobro razpolagati z denarjem, dajo denar v omejenih koli¢inah: V' VDC imajo
avtomat za kavo. Vsak dan ima s seboj denar za dva Zetona. Pravi, da sta mu dovolj dve kavi.
Eno spije zjutraj, en Zeton pa prispara, da spije kavo po malici.

V zavodih je navada, da je razpolaganje stanovalcev z demenco z denarjem omejeno, denarja
nimajo pri sebi, ne zavedajo se moznosti, kako uporabiti denar. Osebe z demenco s¢asoma
»spoznajo«, da denarja tudi ne potrebujejo, ker je za njih dobro poskrbljeno. Krozno
dokazovanje nesposobnosti, ki spominja na t.i. samoizpolnjujoce se prerokbe. Omejitev, se
upravici s tem, da clovek ne rabi in obratno, skrb za ¢loveka, pomeni, da ne rabi denarja,
hkrati pa omejitev Se poslabsa znanje in sposobnost ¢loveka, da upravlja z denarjem, saj nima
priloznosti, da bi to pocel.

5.4.6. Neplac¢ano delo in druge dejavnosti

Tragedija nezaposlenosti ni samo odsotnost placila, pomanjkanje statusa delovno aktivne
osebe, temvec tudi obcutek in tudi dejanska nekoristnost, kot smo Ze rekli Zdenje. V okviru
tega (ne kot nadomestilo temvec kot izhod) potrebujejo ljudje, ki se znajdejo v taki situaciji
to, kar Ili¢ (1981) imenuje moznosti koristne brezposelnosti. V mislih imamo procese, ki se Ze
dogajajo v neformalnem sektorju: izmenjava uslug in dela, koristna dela v zdruZenjih in
socialnih mrezah, koristna dela za svoje blagostanje in nenazadnje gospodinjsko delo.
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5.4.6.1. Moznosti uporabne brezposelnosti

Skratka, zadovoljstvo z opravljenim delom lahko prinese tudi neplacano delo, ¢e je le
koristno. Denimo, obnova stanovanja za stanovanjsko skupino je bila za prihodnje bodoce
stanovalce izziv, ki so ga zaradi "delovne kondicije" in institucionalne neiniciativnosti
nerodno sprejeli, vendar so bili zadovoljni, ko je bilo delo opravljeno. Pri tem ni nikakor
potrebno, da gre za "podvige": Uporabnik in uporabnica, ki sta bila zaljubljena, sta z
veseljem pazila moje otroke, medtem ko sem jaz Sel na obisk k njuni kolegici, ki je imela
tezave s starsi. Rezultat dela je lahko razviden v pridobljenih spretnostih, znanju, ki ga
potrebujejo v vsakdanjem zivljenju: Vecinoma opravijajo obcasna in slabo placana dela, za
katere dobijo nagrado ali dela za katera ne dobijo placila. Kljub temu so se tudi na ta nacin
naucili dolocenih gospodinjskih opravil, predvsem pospravljanja stanovanja. Verjetno pa so
Se bolj pomembne vezi, ki jih pri tem ustvarjajo med seboj: Pogosto skrbijo za druge ljudi,
tako da jih tolazijo ali celo nudijo prvo pomoc.

Izkljucenost iz druzbe je ena izmed pomembnih posledic nezaposlenosti. Oseba, ki je tudi
sama imela teZave z iskanjem zaposlitve zaradi tezav v dusevnem zdravju, je Studentki
zaupala, kako pomembno je, da si nezaposlena oseba najde moznost kaksnega koristnega dela
(npr. prostovoljno delo): Sodelovala sem pri drustvu Sotorovci in tako pomagala otrokom, ki
so namesSceni v razlicne vzgojne zavode izkoristiti njihov prosti cas in na telefonu ZA-TE, kjer
sem pomagala drugim, da so svoj obupni polozaj poskusali prebroditi s pomocjo pogovora.
Pomembno je, da ostanes v stiku z drugimi in imas obcutek, da delas nekaj koristnega. Delo
vidijo tudi kot pomo¢ ljudem, ki so v podobni stiski kot sami in imajo celo konkretne
predloge, kako bi to delo izvajali: V kolikor bi nasel sebi primerno delo, katerega bi lahko
opravljal, bi ga z veseljem opravljal. To delo bi lahko bilo v obliki predavanj, ali pogovorov v
skupini uporabnikov, ki bi potrebovali pomoc in podporo pri vsakdanjem Zivljenju. Ta
predavanja oz. pogovore bi lahko konkretno izvajal v sklopu na novo ustanovljenega drustva
oziroma preko telefona (090). Tudi v institucijah predstavlja koristno delo in pomo¢ drugim
pomemben korak k dvigu samozavesti posameznika in spoStovanja v skupnosti: Ko me
prosijo tovarisice v zavodu, da pomagam, rada pomagam prati glave pri kopanju tistim, ki ne
morejo sami in jim glave tudi posusim. Potem me tovarisice pohvalijo.

Koristna dela odpirajo tudi moznost za razvijanje ustvarjalnosti: G je izrazil potrebo, da mu
drustvo omogoci prostor, kjer bi lahko ustvarjal svoje glinene izdelke. S podporo strokovnih
delavcev je izvedel tudi prvo razstavo svojih umetniskih glinenih izdelkov in na razstavo
povabi ljudi iz svoje socialne mreze.

Prav tako pa koristna dela lahko povecujejo blagostanje oziroma so dopolnilo k obstoje¢im,
vecinoma nizkim, prihodkom (obdelovanje vrticka). Med koristna dela, ki nadomestijo
praznino nastalo zaradi nezaposlenosti, financne stiske in nizkega druzbenega statusa, sodi
tudi gospodinjsko delo, Se posebej, ¢e je povezano s skrbjo za drugega: N je vsakodnevno
pokazal svoje kuharske spretnosti in zelo natancne spretnosti pri skrbi za red in cistoco sobe
in ostalih prostorov. Z vzdrzevanjem cistoce skupnih prostorov je v veliko pomoc in podporo
starejSemu sostanovalcu. Pri uporabi gospodinjskega dela za boljSo samopodobo so zenske
nekoliko na boljSem, saj jim vokacije gospodinjskega dela ne more nih¢e vzeti. Vendar so
tudi nekateri moski sogovorniki pravili o zadovoljstvu, ki ga imajo z gospodinjskim delom:
Vsi trije stanovalci zadovoljijo potrebo po neplacanem delu oz. moznost koristne
brezposelnosti v obliki gospodinjskih opravil oz. priprav na selitev, kjer vsi aktivno
sodelujejo. Tudi R pomaga pri prenovi stanovanja in je v veliko pomoc pri generalnem

127



pospraviljanju stanovanja in osebnih stvari pri sostanovalcu.

5.4.7. Dobiti delo ali kako ga nadomestiti

Delo je potreba in sredstvo za zadovoljevanje potreb. V naSem zivljenju se pojavlja na
razli¢ne nacine, v osnovi pa kot zelja po tem, da smo dejavni, zaposleni, da si zelimo delati in
se zaposliti. Po eni strani z dejavnostjo dokazujemo sebi in drugim, da obstajamo. Izdelki, ki
so produkt nase dejavnosti, so hkrati tudi dokaz nasega obstoja. So elementi, na katerih
gradimo lastno podobo. Delo ima za ljudi z dolgotrajnimi stiskami zdravilni ucinek, za vse
ostale pa je preventivne narave.

Dejavnost je proces, a tudi cilj. Delo je tudi orodje, instrument za doseganje cilja (dejavnosti).
Delo kot orodje ustvarja izdelke, s katerimi dajemo vrednost lastnemu Zivljenju in ki nam
omogocijo preziveti. V sodobnem svetu z delom ne ustvarjamo produktov, ki nam prezivetje
omogocajo neposredno, temve¢ delamo zato, da zasluzimo denar, s katerim kupimo dobrine,
ki nam omogocijo prezivetje. Delo, ki ga opravljamo, je pla¢ano. Ljudje, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo lahko opravljajo dolocena placana dela, a pogosto tezko dobijo delo na
trgu delovne sile, zato so ve¢inoma zaposleni v zas¢itnih delavnicah, varstveno delovnih
centrih, programih usposabljanja. Dela v teh delovnih okoljih so podcenjena, prav tako
rezultati njihovega dela — izdelki in nenazadnje tudi placilo, ki je pogosto zgolj simboli¢no.
Kaj je sploh lahko izkupicek tovrstnega dela, navaja Albin Bubola (CSD Koper 2006: 15) ob
deseti obletnici dnevnega centra Barcica: Sestavijanje svincnikov je delo, ki poleg uporabe
racunalnika najbolj vpliva na razvoj clovekove inteligence.

Vsi opravimo tudi veliko neplacanega dela. Deloma gre za delo v senci, deloma ga
potrebujemo za osebno identifikacijo, kakor tudi prezivetje. Vrsta neplacanega dela je
gospodinjsko delo, ki je za mnoge tudi tocka identifikacije, kar je pomembno za ljudi z
dolgotrajnimi stiskami, saj ga opravljajo, ne glede na to ali imajo formalno zaposlitev ali ne.

Delitev dela na placano in neplac¢ano doloc¢a eden izmed osnovnih druzbenih statusov, tako
imajo status zaposlenih tisti, ki opravljajo placano delo in nezaposlenih tisti, ki ne opravljajo
placanega dela. Status je vezan na pravice, dolznosti in obveznosti. Da ne bi ljudje, ki
potrebujejo dolgotrajno oskrbo, dobili status brezposelnih oseb, imajo nadomestne statuse, ki
so v osnovi prehodni, zacasni, dejansko pa trajni in nenadomestljivi.

Delo je nepogresljiv del druzbene konstrukcije nasega zivljenja. Prvic, ker strukturira nas cas,
doloca ritem posameznega dne, meseca, leta in celoten zivljenjski ciklus. Drugic, ker si z
njim gradimo socialno mrezo, mrezo ljudi, s katerimi uresnicujemo podobo socialnih bitij.
Tretji¢, ker nam delo omogoca identifikacijo, saj nam poklic, izdelek, spretnosti in dohodek
omogocajo dostop do dobrin, s katerimi se identificiramo. Za veliko ljudi, Se zlasti moskega
spola, sta delo in poklic pomembni tocki identifikacije, tako za sebe, kot za druge. Tudi
gospodinjsko delo je toc¢ka nase identifikacije in je Se posebej pomembno za identifikacijo
ljudi z dolgotrajnimi stiskami, saj ga opravljajo, ne glede na to ali imajo formalno zaposlitev
ali ne.

Potrebo po delu in dejavnosti uresni¢ujemo na delovnem mestu. Delovno mesto moramo
najprej pridobiti, potem ga obdrzati. Da ga pridobimo, potrebujemo ustrezne informacije.
Ljudje z dolgotrajnimi stiskami se pri pridobivanju delovnega mesta srecujejo z razli¢nimi
tezavami. Pogosto nimajo ustreznih informacij o prostih delovnih mestih, ¢e pa jih imajo, ne
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pridobijo delovnega mesta zaradi stigme.

Pridobitev delovnega mesta sama po sebi ne zagotavlja tudi, da bomo delovno mesto obdrzali
za vedno. Delovna mesta ljudi z dolgotrajnimi stiskami so pogosto ogroZena, bodisi zaradi
vzrokov, ki ne izhajajo iz stisk posameznika (gospodarska recesija), lahko pa stiske
posameznikov ogrozijo pravico do delovnega mesta. Slednje so kamen spotike delodajalcem,
ki stremijo k produktivnosti in dobickonosnosti, saj domnevno zmanjsujejo uspesnost
delavca. Vendar pa je iskanje vzrokov za izgubo delovnega mesta zgolj v posameznika, ki je v
stiski, paradoksno oziroma useka po delavcu z dveh strani hkrati. Delovno mesto delavca v
stiski, ki denimo potrebuje hospitalizacijo ali institucionalizacijo, je ogroZeno zaradi
¢asovnega izpada in temu posledi¢no produktivnega izkupicka dejavnosti, ki naj bi jo opravil
delavec. Ce ta isti delavec, ne bi bil hospitaliziran, verjetno prav tako ne bi sledil naértovani
produktivnosti in donosnosti, ki jo mora opraviti na delovnem mestu, zato je njegovo delovno
mesto ogrozeno, hospitalizacija pa prav tako neizogibna. Lahko pa so zahteve delodajalca po
produktivnosti na delovnem mestu tako ogrozujoce za delavca, da ga s¢asoma pripeljejo v
stiske, zaradi katerih bo potreboval hospitalizacijo.

Po podatkih Zavoda za zaposlovanje (2007) je zaposlenih 33.210 invalidov, kar je priblizno
petina vseh ljudi s statusom invalida (154.000 po Ursi¢ s sodelavci, 2004). Registriranih
brezposelnih je 10.145 , kar je 14,8% vseh brezposelnih. DeleZ brezposelnih med »invalidi«
(23,4%) v primerjavi s splosnim prebivalstvom (7,3%) trikraten. Priblizno polovico
zaposlenih ljudi s statusom invalida je zaposlenih v odprtih zaposlitvah, polovico pa v
zaScitenih pogojih, ve¢inoma v invalidskih podjetjih.

Trendi zaposlovanja ljudi s statusom invalida so opogumljajoci. Do leta 2001 je Stevilo
nezaposlenih invalidnih oseb narasc¢alo, kljub sicerSnjemu upadu nezaposlenosti, ki smo ji bili
prica od leta 1998 dalje. Od leta 2001 pa se Stevilo nezaposlenih invalidnih oseb zmanjsuje,
opaziti pa je tudi pozitiven trend povegevanja novih zaposlitev od leta 2004. Stevilo oseb s
statusom invalida, iskalcev prve zaposlitve, je od leta 2004 iz 987 naraslo na 1927 v letu
2007. Ocitno so vzrok temu boljsi ekonomski pogoji, nova zakonodaja in aktivna politika
zaposlovanja. Ne smemo pa pri tem zanemariti dejstva, da je med invalidnimi osebami veliko
brezposelnih (okoli 70% - UrSi€ in sodelavcei, 2004), vsaj polovica od njih v ravno pravih letih
za opravljanje dela, a so zaradi samega statusa invalida izkljuceni iz trga dela. Mogoc¢e bodo
nove oblike zas¢itenih zaposlitev spodbudile tudi njihovo zaposlovanje, saj se v zadnjih letih
odpirajo zaposlitveni centri, delavnice in podjetja za usposabljanje, usposabljanje na
delovnem mestu, podporno zaposlovanje, zaposlitveno svetovanje. Do sedaj zbrani podatki
kazejo, da nismo dovolj pozornosti namenili podpornemu zaposlovanju in prilagajanju
delovnih mest potrebam zaposlenih.

Dejstvo pa je, da so ljudje z dolgotrajnimi psihosocialnimi stiskami in ljudje z motnjami v
telesnem razvoju, v neprimerljivo slabSem polozaju kot ljudje s senzori¢nimi in telesnimi
oviranostmi. Veliko bolj so izkljuc€eni iz trga deloven sile, imajo manjSo podporo v svojih
zdruzenjih, nimajo zastopnikov, iniciativ za zaposlovanje in izdelanih metod vkljuevanja v
proces dela. Se bolj izkljuéena skupina uporabnikov so ljudje, ki Zivijo v institucijah
dolgotrajne namestitve. Ob uveljavljanju proces dezinstitucionalizacije bo potrebno razmisliti,
kaksne nacine in oblike pomoci potrebujejo, da bi spodbudili in aktivirali njihovo
zaposlovanje ali vsaj uporabno nezaposlenost.

Pogoj za vstop na trg dela je usposobljenost za delo, ki jo v osnovi omogoca ustrezna
izobrazba. Razli¢ni statusi ljudem, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, pogosto onemogocajo
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vstop v proces izobraZevanja, posledicno tudi v procese usposabljanja. Tudi moznosti za
delovno rehabilitacijo so slabe. Izhod je beg v invalidnost in upokojitev. Status invalida in
invalidskega upokojenca je pogosto edini nacin, kako pridobiti vsaj nekaj denarja za
prezivetje. Po drugi strani pa je viSina teh sredstev nizka, zato ljudje z dolgotrajnimi stiskami
potrebujejo nacin in moznosti dodatnih virov dohodkov in zasluzkov.

Uporabniki dolgotrajne oskrbe zelo tezko zasluzijo denar, drugi dohodki, ki jih prejemajo pa
so izredno majhni. Hkrati so premalo seznanjeni z vsemi moZznostmi in pravicami do denarnih
dajatev, ki jim pripadajo (denarna pomoc¢, nadomestila za brezposelnost, Zepnina, dodatek za
pomoc in postrezbo ipd.). Prav tako so omejeni pri iskanju dodatnih virov zasluzka (delo na
&rno, prosjadenje, vrti¢ek, konji¢ki, s katerimi lahko ustvarijo dodaten zasluzek). Se manj se
zanaSajo na dohodke iz socialne mreze (npr. dedovanje). Pomanjkanje denarja seveda vpliva
na nizko kvaliteto zivljenja, ustvarja zaCaran krog marginalizacije in stigmatizacije ter seveda
vzdrzuje velik del ljudi v revs€ini ali v boljSem primeru na njenem pragu. Ljudem, o katerih
govorimo, zmanjkuje denar za prezivetje, za placevanje uslug, za statusno in realno
rehabilitacijo ter za zapolnitev druzabnega Zivljenja. Zaradi ranljivega poloZaja so pogosto
zrtve izkori$€anja , zato potrebujejo zagovornike, skrbnike, ki jih lahko spremljajo pri
sklepanju poslov, poravnavanju finan¢nih stroskov in usposabljali za samostojno upravljanje
z denarjem in premoZzenjem (npr. uporaba bankomata, e-banke, opravljanje preprostejsih
denarnih transakcij).

Ce so moznosti ljudi z dolgotrajno stisko na trgu delovne sile omejene in dohodki in
nadomestnih resitev nizki, so omejeni tudi pri moznostih za »koristno brezposelnost«. Ce jih
pri vstopu na delovni trg po eni strani ovirajo formalni status in po drugi domnevna
nekonkuren¢nost, je teh ovir na podroc¢ju koristnega neplacanega dela bistveno manj. Tu so
ovire v pomanjkanju ponudbe po eni strani (organizacije ponujajo manj kot bi lahko in kot je
potrebno), po drugi strani pa vkljucevanje ovirajo stereotipi, ki manj$ajo moznost, da bi jih
drugi k temu povabili, in pa lastna pasivnost, ki izhaja iz dolgotrajnega obrobnega statusa.

koksk

Razpravo o delu smo zaceli z razslojevanjem registrov, kamor se delo kot temelj ¢loveskosti
opisuje. Ce govorimo o »potrebah« po delu, je delo skorajda fiziolodka, vsekakor pa
psihosocialna, potreba po aktivnosti, je nujno orodje prezivetja (denar, izdelki, storitve), je
temelj drzavljanstva, saj vecina prebivalstva preko odnosa zaposlitve in dela uresni¢uje svoj
formalni status, dobi pogodbeno mo¢ in umestitev v druzbeno strukturo, delo je tudi eden od
temeljnih organizatorjev nase izkus$nje, saj organizira nas$ ¢as in prostor, prispeva pomemben
del socialne mreze in stikov z drugimi in je preko statusa, spretnosti in izdelkov bistveni vir
identifikacije. Delovno mesto in zaposlitev je organizacijski izraz in oblika, ki uresnicuje
potrebe na vseh Stirih registrih: omogoca dejavnosti, zasluzek, status zaposlene osebe in
organizacijo izkuSnje. Na osnovno diskusijo o delu se vezejo Se tri teme, ki smo jih
obravnavali: nadomestni statusi, denar in koristna nezaposlenost. Izobrazba je pogoj in
kvalifikant vstopa v svet dela, nadomestni statusi predstavljajo komplement osnovnemu
statusu zaposlenega, pa poglavitni ucinek in orodje, ki ga z delom pridelamo. Koristna
brezposelnost je po eni strani antiteza placanemu delu in zaposlitvi, po drugi strani pa je, delo
kot dejavnost, druzbena vloga in nacin sodelovanja v skupnosti.

Slika 5.1.: Registri dela
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Dejavnost Orodje Organizacija
(denar, izkusnje
usluge, (urnik,
izdelki) spretnosti,

identifikacija

Zaposlitev
Delovno
mesto

lzobrazba Nadomestni Koristne

(pogoj) Statusi dejavnosti
(dopolnilo) (antiteza
mezdnemu

delu)

Ko govorimo o delu znotraj diskusije o dolgotrajnih stiskah, vidimo, da so ljudje, ki se
znajdejo v dolgotrajni stiski in potrebujejo dolgotrajno oskrbo, prikrajSani na vseh Stirih
registrih dela. Oropani so Stevilnih dejavnostih, primanjkuje jim denarja, statusi, ki jih
zasedajo so obrobni, manjkajo jim pomembni viri identifikacije in strukturiranja ¢asa in
gibanja v prostoru. Poglavitni razlog za to vidimo v dejstvu, da vecina ljudi z dolgotrajnimi
stiskami ni zaposlena oziroma ne dela redno. Ce se bomo v prvi vrsti trudili za ve&jo mero
zaposlenosti ljudi z dolgotrajnimi stiskami, nikoli ne bomo dosegli polne zaposlenosti ljudi z
dolgotrajnimi stiskami. Zato moramo hkrati razmisljati o tem, kako nadomestiti u¢inke dela
na Stirih registrih, v primeru, ko nekdo ni zaposlen — z drugimi besedami omogociti dejavnost,
prezivetje, status vkljucevanja in nadine organizacije izkusnje.

V zvezi s stiskami, ki jih dozivljajo v zvezi z delom lahko nacrtujemo odgovore na razli¢nih
ravneh. V prvi vrsti so odgovori, ki pomenijo pridobivanje in ohranjanje delovnega mesta in
zaposlenosti, drugo podroc¢je je podroc¢je usposabljanja in izobraZevanja, pomembno je tudi
podro¢je zagotavljanja sredstev za Zivljenje, drZzavljanskega statusa, pa tudi iskanje nac¢inov
kako zagotoviti koristno brezposelnost in nazadnje kako s storitvami socialnega varstva
pomagati in podpreti ljudi v vsakdanjem Zivljenju. Odgovori na razli¢nih ravneh so po eni
strani komplementarni po drugi pa suplementarni, z njimi lahko krepimo moznosti
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zaposlovanja in vzdrZevanja zaposlitve, lahko pa izpade primarnega odgovora (brezposelnost)
blazimo in nadomes¢amo.

Tabela 7.: Odgovori dolgotrajne oskrbe na razli¢nih registrih dela in odgovorov

Dejavnost Orodje Status Organizacija
izkusnje
Zaposlitev Psihi¢na in Placa Zaposlen Urnik
Delovno mesto | fizi¢na (socialno Sodelavci
zavarovanje, Identifikacija
pogodbena (poklic,
osnova) spretnosti,
izdelki)
Usposabljanje in | Uenje in vadba | Pogoj za boljSe | Ucenec, Student, | Urnik
izobrazevanje kotiranje na trgu | vajenec, Sosolci,
delovne sile; rehabilitacija in | Identifikacija
Placano usposabljanje (poklic,
usposabljanje spretnosti,
izdelki)
Dohodki MozZnosti Nadomestilain | Glej spodaj Vecja moznost
prostocasovnih | denarne pomoci razpolaganja s
in druzbenih Zagotovljeno ¢asom in
dejavnosti prezivetje mobilnost v
prostoru.
Identifikacija
(ugled)
Nadomestni Lazji dostop Glej zgoraj Upokojitev Negativna
statusi Bolniska identifikacija
Fleksibilnost
statusov in nov
status DO
Koristna Dejavnosti Naravna Ugled, Urnik, Tovarisi
brezposelnost — menjava uslug in | pripadnost, Identifikacija:
dejavnost stvari; (Koristnost,
spretnost,
izdelek)
Socialno varstvo | Aktiviranje Pomo¢ pri Status DO, Pomoc¢ pri
- Pomo¢ in opravilih in uporabnik organizaciji ¢asa
podpora podpora pri in prevoza.
prezivetju Podpora pri
prevzemanju

vecjega Stevila
vlog

Za zaposlovanje in vzdrzevanje delovnega mesta lahko ukrepamo na dveh tockah pri
izboljSevanju moznosti zaposlitve in pa pri vzdrzevanju delovnega mesta Pomembno je
zagotoviti pomoc pri iskanju zaposlitve, pri posredovanju ponudbe prostih delovnih mest, kot
tudi pri ustvarjanju spretnosti iskanja dela (pisanja proSenj za prosta delovna mesta,
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predstavitev delovnih izkuSenj, lastnih spretnosti in sposobnosti ipd). To lahko storijo razli¢ne
organizacije z razli¢nimi projekti, denimo sejemsko ponudbo prostih delovnih mest. V prvi
vrsti pa morajo ljudje definirati lastne potrebe in zelje o delu, najbolje na nacin individualnega
nacrtovanja. Hkrati jim je treba za to zagotoviti potrebne predpogoje (usposobitev,
prilagoditev delovnega okolja, spremljanje in prevoz, zagotovitev osebnega pomocnika), le
tako lahko uspesno in konkuren¢no nastopajo na trgu delovne sile. Potrebujejo oblike
podpornega zaposlovanja, ki jo lahko nudijo socialni delavci v delovnih organizacijah, kjer so
uporabniki zaposleni, saj jim lahko pomagajo odpravljati ovire in podaljsati ali obdrzati
delovno mesto. Prav tako v drustvih, zdruzenjih, kjer prezivljajo vecino svojega Casa. Vecja
fleksibilnost nevladnega sektorja, ki po vecini sodeluje z ljudmi z dolgotrajnimi stiskami, pri
zadovoljevanju tovrstnih potreb je neizogibna in nujna, saj jim prav nevladni sektor omogoca
dostop do dela in zaposlitve.

Uporabniki, ki uporabljajo internet lahko na e- forumih najdejo informacije o delovnih
mestih. Z ustreznimi izobrazevanji, denimo jezikovnimi te€aji, bi lahko odpravili
pomanjkljivo znanje in se usposobili za konkuriranje na trgu delovne sile. Prav tako bi bili
koristni tecaji o pisanju proSenj za prosta delovna mesta. Tudi ljudem, ki potrebujejo
dolgotrajno pomo¢ in podporo, bi tovrstno obvescanje povecalo moznosti za pridobitev
zaposlitve. E-forumi so vir informacij o potrebah po zaposlitvi, po drugi strani pa tudi
moznost, da predstavimo lastne potrebe po zaposlitvi in tako pove€amo moznosti za
pridobitev zaposlitve. Drustva, zdruzenja in ostale organizacije, s katerimi so ljudje, ki
potrebujejo dolgotrajno pomoc in podporo najvec v stiku, bi lahko ponudile oglasne deske z
oglasi za prosta delovna mesta. Oglase prostih delovnih mest zasledimo v dnevnem casopisu,
tednikih, mese¢nikih, na TV (teletekst), spletu idr. Po tem zgledu bi lahko tudi glasila drustev
namenila nekaj prostora oglasevanju prostih delovnih mest.

Ohranjanje delovnega mesta je torej projekt vseh udelezenih v proces dela, tako delavca, ki
zaseda delovno mesto, kot delodajalca, ki ima delovno mesto. Potrebujemo fleksibilne
ureditve, s katerimi bo delavec lahko obdrzal delovno mesto. Delovna mesta sestavljajo
delovni kolektiv, ki prav tako lahko pripomore k ohranjanju zaposlitve, pri tem pa ima
pomembno vlogo tudi delodajalec. Cloveka v stiski je za ohranitev delovnega mesta potrebno
okrepiti, kadar pa je dalj ¢asa odsoten iz dela pa ¢im prej vkljuciti v kolektiv. Spodbudne
informacije o sebi najpogosteje dobimo prav od sodelavcev. Lahko neposredno ob opravljanju
dela ali ob druZenjih izven delovnega Casa (izleti, pikniki, zabave, praznovanja). Pomembno
je tudi ljudi, ki dozivljajo stisko na delovnem mestu povezovati z notranjimi in zunanjimi
zavezniki. Morda celo ustvarjanje skupin za samopomog, tisti, ki jih na delovnem mestu
Sikanirajo ali preprosto tistih, ki dozivljajo stiske povezane z delom. Za uresnicevanje
navedenih potreb bi lahko v veliki meri skrbel socialni delavec, zaposlen v delovni
organizaciji, ob podpori sindikata in seveda delovne zakonodaje. Svetovalni delavci na
zavodih za zaposlovanje pa potrebujejo izobraZevanja o tovrstnih potrebah uporabnikov, da
bodo lahko izvajali uporabnikom prilagojeno svetovanje in povecali izbiro dela in dejavnosti.

Usposabljanje in izobrazevanje vidimo kot predpogoj za boljse kotiranje na trgu delovne sile,
je pa tudi dejavnost, ki nudi veliko nadomestil in koristi sama po sebi. Z udelezbo v
izobrazevalnih proces smo dejavni, ohranjamo stike z okoljem, pomaga strukturirati ¢as,
dobiti prijatelje, hkrati pa vecati svojo (lastno in trzno) vrednost z znanjem in spretnostmi.
Izobrazevanje, ne le formalno, ampak tudi neformalno izboljsuje status. Nekateri ukrepi
aktivne politike zaposlovanja, pa omogocajo tudi dohodek, saj je usposabljanje lahko pla¢ano
ali subvencionirano (Stipendije).
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Po drugi strani pa je potrebno tudi izobraZzevanje o pomenu in vlogi dela v zivljenju
sodobnega ¢loveka . In krepitev ozaves¢anja o pomenu in vlogi dela, v delovnem okolju oz.
delovnih organizacijah potrebujemo npr. svetovanje o pomenu dela pri zadovoljevanju
vecplastnih ¢loveskih potreb. Svetovalci, kadrovski delavci in zaposleni potrebujejo seminarje
o pomenu dela in dejavnosti, prav tako pa tudi formalni in neformalni oskrbovalci oseb z
demenco. Pri delu z osebami z demenco je poznavanje poklicne kariere pomemben element
za ohranjanje identitete posameznika, kar se odraza v odnosu oskrbovalcev do oseb z
demenco in pri ohranjanju sposobnosti oseb z demenco. S fotografijami lahko spodbudimo
asociacije o poklicu, ki ga je opravljala oseba z demenco in naveZzemo z njim/njo
komunikacijo ter tako vzpostavimo stik, v katerem bomo ohranili identiteto osebe z demenco,
kar je v praksi pogosto spregledana in zanemarjena tema.

Dohodki uporabnikov dolgotrajne oskrbe so nizki in pogosto nezadostni, poleg tega pogosto
potrebujejo denar za placevanje storitev oskrbe. Ko na¢rtujemo odgovore na dolgotrajno
stisko, se torej soocamo s problemom, da uporabnikom zagotovimo storitve, ne pa dostojnega
prezivetja. Tisti uporabniki, ki prejemajo socialno denarno pomoc, so drugacnem poloZaju, ko
tisti prejemniki socialne pomo¢i, ki so pac le brezposelni. Ce je za slednje nizek znesek morda
spodbuda za zaposlitev, pa ta sicer vprasljiva logika, ne velja za tiste, ki si dela ne morejo
poiskati. Hkrati pa delazmozni brezposelni lazje kaj po strani zasluzijo oziroma na nacin
naravne menjave zagotovijo sredstva za prezivetje. Zato je, ko razmisljamo o novem sistemu
dolgotrajne oskrbe, potrebno nacrtovati visje denarne pomoci za zivljenje uporabnikov. Drugi
mozni odgovori so zagotoviti moznosti priloZznostnih zasluzkov. Strateski odgovor na to
vprasanje dostojnega prezivetja pa je lahko, ne toliko utopicen, drzavljanski dohodek.
Uporabniki se zaradi svojega polozaja pogosto zadolZijo, to pogosto poslabsa njihov druzbeni
polozaj (npr. delozacija), hkrati poveca stisko. Zato bi tudi oni potrebovali po eni strani
interventna sredstva, po drugi strani pa pomoc in podporo pri urejanju finan¢nih zadev.

Nadomestni statusi so lahko za€asni. V tem primeru je potrebno izobrazevanje in
usposabljanja, s katerimi si lahko zagotovijo boljSe izhodisce za pridobitev dela in zaposlitve.
Pri tem lahko odigrajo pomembno vlogo Ze obstojece institucije: ljudske univerze, univerza
za tretje zivljenjsko obdobje, razvijati pa bi morali tudi nove oblike in nacine izobrazevanja,
kot denimo medgeneracijsko izobrazevanje. Status upokojencev je Ze zacela reSevati drZzava,
saj je vlada Republike Slovenije s sprejetjem Strategije varstva starejsih do leta 2010:
solidarnost, sozitje in kakovostno staranje prebivalstva (2006), podala pogoje za uvajanje
politike aktivnega zaposlovanja upokojencev. V sodobni druzbi je prisoten prepad med
generacijami, ki bi ga lahko premostili tudi tako, da bi generacije sodelovale pri izmenjavanju
izkuSenj poklicne identifikacije. Vlada RS je v Strategiji varstva starejsih do leta 2010:
solidarnost, sozitje in kakovostno staranje prebivalstva (2006) podala moZnosti za ustanovite
medgeneracijskih sredis¢, ki bi kot eno od oblik delovanja namenila tudi tej temi.

Ena od glavnih pomanjkljivosti sedanje ureditve bolniskih in upokojenskih statusov je, da je
izredno toga in onemogoca delo in vklju¢evanje v svet dela. Ko se ljudje znajdejo v tovrstnih
statusih bi potrebovali moznosti obdrzati varnost svojega polozaja in hkrati se za¢asno in
fleksibilno zaposlovati. T.i. »Flexicurity« velja Se toliko bolj za ljudi z dolgotrajno stisko.

Koristna brezposelnost omogoca veliko razli¢nih nadomestil zaposlitvi, a so pogosto ljudje z
nalepko in dolgotrajno stisko izkljuceni tudi iz takega dela. Potrebujejo spodbudo za razli¢na
opravila, v€asih pa tudi potrpljenje, da ga opravijo. Tisti, ki skrbijo zanje, morajo biti pozorni
na to, da ne opravljajo dela namesto svojih »varovancev« prepogosto, da jih spodbudijo, da
naredijo ¢im ve¢ zase, pomembno pa je, da tudi za druge, omogociti izdelavo predmetov in
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opravljanje opravil, ki so koristni za ljudi, s katerimi Zivijo ali se druzijo. Ljudje z
dolgotrajnimi stiskami vzpostavljajo stike z drustvi, ki jim pomagajo preziveti vsakdanjik,
drustva pa bi lahko ve¢ pozornosti namenila tudi spoznavanju spretnosti uporabnikov pri
opravljanju opravil in drugih, na prvi pogled morda nepomembnih opravil.

Pomoc in podpora, ki ju lahko zagotovi socialno varstvo, je na¢in kako nadomestiti tudi tiste
funkcije dela in zaposlitve, ki jih ni mogoce uresniciti z drugimi odgovori. Ljudje, ki ne delajo
potrebujejo spodbudo, da ostanejo aktivni. Ta je mozna sproti (npr. ob obiskih oskrbovalke)
ali pa posebej, tako da se organizirajo posebne dejavnosti (npr. delavnice, delovne akcije
ipd.). Storitve socialnega dela in socialne oskrbe v takih primerih lahko tudi pomagajo pri
opravljanju dnevnih dejavnosti, ki jih ¢lovek potrebuje za prezivetje oziroma bolje — za
dostojno zivljenje. Z uvedbo zavarovanja za dolgotrajno oskrbo bodo uporabniki pridobili Se
en nadomestni status, in sicer, upravi¢enca za dolgotrajno oskrbo. Podobno kot ostali
nadomestni statusi jim bo zagotavljal vecjo socialno varnost, hkrati morda tudi nekaterim
povecal ugled (drugim morda zmanjsal). Socialno delo v okviru dolgotrajne oskrbe lahko
drugacénih vkljucitev. Ljudje potrebujejo pomoc¢ pri organizaciji ¢asa in prevoza, strokovnjaki
in svojci pa lahko uporabnike podpirajo pri prevzemanju vec¢jega Stevila druzbenih vlog in
tako nadoknadijo izpad vlog in moznosti identifikacije z njimi.

Ce delo odgovarja na razli¢ne potrebe, lahko primanjkljaje, ki jih povzro¢i nezaposlenost,
iS¢emo na razli¢nih registrih odgovorov. Ti registri so v hierarhiji glede na to, koliko
odgovorov lahko zagotovijo. Prvi odgovor, ¢e nekdo nima dela in sluzbe, je pridobiti delo,
sledi izobrazevanje, zagotavljanje dohodkov, nadomestnih statusov, moznosti za koristne
dejavnosti, na koncu pa tudi podpora in pomoc¢, da se ljudje aktivirajo, dostojno zivijo, imajo
druZbeni status in si lahko organizirajo zivljenje. Ko govorimo o ljudeh, ki potrebujejo
dolgotrajno oskrbo, lahko reCemo, da se ta hierarhija odgovorov uresnicuje tako, da pogosto
najbolj pomembni odgovori doseZejo najmanjse Stevilo ljudi — majhno je Stevilo uporabnikov
lahko dobi polno zaposlitev, skoraj vsi pa potrebujejo podporo in pomo¢. Pomen in
dosegljivost sta obratno sorazmerna. Odgovori namre¢ lahko deloma nadomestijo delo, so
torej komplementarni. So pa tudi suplementarni, saj tudi ko ¢lovek dela, potrebuje odgovore
na teh ravneh, ki mu omogocijo boljse delo, po drugi pa boljse zivljenje.

5.5. NELAGODJE V INTERAKCILJI

Interakcijski prekriki' so prezrt, a izredno pomemben vidik procesa konstrukcije drugaénosti
kot tudi druzbenega izlocanja in stigmatiziranja. Interakcijski prekrski so gotovo najbolj
razSirjeni med vsemi prekrski, ki jih omogoca nasa civilizacija. Fleksibilna pravila, Se bolj pa
lahko dosegljivost popravljalnih izmenjav, omogocajo, da jih ve€ina gre mimo, brez omembe
vrednih posledic. Le redko se zgodi, da imajo kot npr. v Kunderovi Sa/i usodno in
daljnosezno posledico. Sodba, izvrSitev kazni in/ali oprostitev se ponavadi zgodijo na istem
mestu kot sam prekrSek in ponavadi nimajo statusa posebnega socialnega dogodka, ampak so
del situacije, ki so jo ogrozili. Zato jih je tezko registrirati in postanejo druzbeno razpoznavni
le, ko jih prenesemo na kako drugo raven, na ravni interakcije se npr. lahko oblikujejo v
zamere, na ravni vlog pa npr. v vlogo dusevnega bolnika ali kake druge bol;j ali manj
deviantne nalepke (npr. demence, invalidnosti ipd.).

"' Na interakcijske prekrske je opozoril Goffman (1963). Scheff (1966) jih poimenuje tudi rezidualno
odklonskost, ki bistveno prispeva k ustvarjanju vloge dusevnega bolnika.
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Ko govorimo o interakcijskih prekrSkih, imamo v mislih cel niz prekrskov, ki bi jim lahko
rekli tudi vljudnostni (odmaknjen pogled, krSitev vljudnostne razdalje, pretirana neposrednost
ali zadrzanost itn., itn.). Te prekrske vsi, brez izjeme, dnevno delamo in jih hkrati tudi
popravljamo z opravicili, pojasnili ipd. Pri ljudeh s prizadetostjo je po eni strani teh prekrSkov
vec¢ ali bolj izstopajo in se po pravilu povezujejo z njihovo stigmo ter manjsajo interakcijsko,
posledi¢no pa tudi pogodbeno kredibilnost posameznika (npr. invalid, ki formalno ustreza
pogojem delovnega mesta, ga ne dobi, ko ga potencialni delodajalci vidijo in izkusijo
interakcijske tezave in zadrego).

V domu sem spoznala zanimivega stanovalca. Vec let ni spregovoril z mano, z ostalim
osebjem, tudi s stanovalci in sostanovalcem. Nato se je nenadoma zacel z nami pogovarjati,
pripovedovati svojo Zivljenjsko zgodbo, opisovati svoje fotografske uspehe, delo na RTV.
Zaupal mi je, da pozna igralca Polda Bibica. Pokazal mi je celo njegovo telefonsko stevilko,
kot dokaz, da sta prijatelja. Jasno sem mu povedala, da verjamem v njegovo poznanstvo z
znanim igralcem in ga spodbudila, da Bibica poklice, ga povabi na obisk. Bil je navdusen nad
mojim predlogom. Naslednje jutro me je Ze navsezgodaj pocakal pred vrati pisarne in z
navdusenjem povedal, da ga bo Bibic res obiskal. Tudi ostalim stanovalcem in osebju je z
veseljem sporocil veselo novico. Le visja medicinska sestra novice ni sprejela z veseljem.
Pomislila je, da ima stanovalec resne tezave, najavila ga je pri psihiatru, ki je bil tisti dan v
domu in ga povabila na kontrolo. Ker na kontrolo ni prisel, ga je odsla iskat v sobo. V
trenutku je okamenela od presenecenja, ko je v dnevnem prostoru zagledala stanovalca, kako
prijetno klepeta z igralcem Bibicem.

Interakcijski prekrski so v odnosu z nalepko primarno odklonski, medtem ko je nalepka
sekundarna. Hkrati pa etiketa, v povratnem loku, dodatno zaplete interakcije. In sicer prvic¢
tako, da naredi prekrske, ki so ve¢ ali manj intersubjektivnega znacaja, bolj vidne, objektivne;
ter drugi€ tako, da otezkoca popravne izmenjave, ki so sicer ljudem v interakcijah dovolj
dostopni.

Stanovalka je v domu bivala v dvoposteljni sobi. Glavni sestri je pripovedovala, da zZe vec
vecerov v njeno sobo prihajajo ptice, ki se jih boji, jo motijo, a vsakic, ko odide po sestro,
odletijo se preden s sestro vstopita v sobo. Njena sostanovalka o tem ni vedla nic¢. Glavna
sestra je bila s problemom stanovalke Ze seznanjena, saj so sestre Ze vec dni zaporedoma
pisale v raport, da ima stanovalka privide in predlagale, da jo pregleda psihiater. Ker je
imela stanovalka R. tudi sicer v domu redne preglede pri psihiatru, glavna sestra ni namenila
posebne pozornosti stanovalkini zgodbi. Ni ji verjela. Narocila jo je pri psihiatru. Tudi ta ji ni
verjel. Prepisal ji je pomirjevala. Toda stanovalka je kljub terapiji ostala vznemirjena, Se
vedno se je bala ptic v sobi, zvecer ni hotela spati v sobo, spala je v dnevnem prostoru.
Osebje je resevalo tezave stanovalke s povecevanjem terapije. Pomislili so Ze na
hospitalizacijo v psihiatricno bolnico, ko je nekega vecera glavna sestra, povsem po
nakljucju, vstopila v sobo stanovalke in zagledala v sobi golobe, ki so po tleh zobali krusne
drobtine.

Raznolikost prekrskov, v katere se ljudje s psihiatricno zgodovino zapletejo je velika. Najbolj
razglaseni so seveda tisti, ki imajo opraviti z dozivetji, ki so radikalno razli¢na od tistih, ki jih
imamo ponavadi za sestavni del vsakdanjega sveta, se pravi z glasovi, ki jih drugi ne slisijo,
drugi ne morejo zamisliti. Lahko pa gre za manj spektakularne procese, kot npr. pretirana
vljudnost ali ubogljivost, vzkipljivost in prepirljivost, manjSe formalne prekrske, ki se jih ne
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splaca ali ne more drugace sankcionirati (npr. zamujanje pri izhodih iz kake ustanove,
prekrski na delovnem mestu itn.), obdobja dezorientacije, zanemarjenost zunanjega videza,
¢udna obleka itn. Nekje vmes lezijo tudi Se vsi neverjetni dogodki, ki jih znotraj naravnega ali
normalnega socialnega okvirja ne moremo ali zelo tezko pojasnimo. O takih dogodkih
velikokrat beremo na straneh Casnikov: Nekdo je nekega dne v svoji glavi zaslisal glasbo, ne
da bi mogel locirati njen vir. Izkusnja je bila zelo neprijetna, ker je bila to rock glasba, ki jo
je izrecno sovrazil. Poleg tega pa se ji ni mogel nikoli izogniti. Spremljala ga je od jutra do
vecCera. Le ponoci je po nekem cudezu izginila, tako da je lahko mirno spal. Njegov zdravnik
ga je napotil k psihiatru. Psihiatricno zdravljenje, vkljucno s hospitalizacijami, mu ni kaj
dosti pomagalo. Tablete so morda naredile glasbo znosnejso, niso pa je ugasnile. Stanje se
mu je izboljsalo le na pocitnicah. Do radikalnega izboljsanja je prislo nekega dne pri
zobozdravniku. Ta mu je namrec zamenjal protezo. Izkazalo se je, da je bila prejsnja proteza
naravnana na frekvenco neke lokalne rock 'n' roll postaje in je delovala v resonanci s lobanjo
kot radijski detektor. Ponoci je seveda protezo odlozil. Nenavadni dogodki so pomembni za
razumevanje interakcijskih prekrskov, saj se pojavijo brez subjektove vednosti ali namere, so
desubjektivnega znacaja, nekaj kar se dogaja samo od sebe in je oseba le agens ali celo orodje
povsem brezosebnega dogajanja.

Ce interakcijski prekrski povzro¢ajo nelagodje interaktantom, so tudi za prekrsitelje pogosto
breme. Ljudje z demenco zatrjujejo, da je veliko lazje prenasati fizi€ne bolezni in bolecine kot
pozabljivost. Pogosto so utrujeni in bi radi zgolj pocivali. Ne razumejo kaj jim govorijo
svojci, kam jim izginjajo stvari: Zdi se mi, da mi doma izginjajo moje stvari, tudi denar je Ze
izginil. Ko sem o tem sprasevala hcéerko, mi je zatrjevala, da sama ni nic vzela. Ne vem, zakaj
izginjajo stvari. Veliko me tudi héerka sprasuje kam grem in mi pravi, da me bo sama peljala.
Jaz pa mislim, da se vmesava v moje zadeve. Zavedajo se, da so pozabljivi, a ne razumejo,
zakaj se jim to dogaja: »Ne vem zakaj tako pozabljam, ampak véasih zacnem govoriti in, ko
sem na sredini stavka pozabim, kaj sem hotela povedati. Najhuje pa je bilo to, da enkrat
nisem spoznala vec svoje sestre, ker se nekaj casa nisva videli. Bila sem res v zelo nerodnem
polozaju.« Tudi u€inek prisluhov sam po sebi je tezko prenasati: »Imam probleme z glasovi.
Ko sem sla na faks, sem se dala v en kot, nisem mogla biti med ljudmi. Lahko sem delala vse,
samo pogovarjat se nisem mogla. Ti glasovi so zelo neprijetni, kot da stalno poslusas nekoga,
ki te maltretira, ti govori slabe stvari, da si slab. Tudi ce so prijetni, so zavajajoci. Tudi
nespecnost je prekrsek, pri katerem najbolj trpi prekrsitelj sam: Po nesreci se mi je zacel
pojavijati ciklus nespecnosti. Nekako se mi zamika ura. To pomeni, da danes hodim
normalno spat, nekako ob desetih, enajstih, cez dva meseca se mi bo ta ura prestavila iz
enajste na drugo uro zjutraj in potem bi zjutraj spal in cez cas se mi premakne to, da me
zmanjka ob osmih pa se zbudim ob enih, pa gledam do petih v zrak pa bi potem spet spal.
Poskusam nekako resevat s tem, da naredim ¢im bolj aktiven dan in ne dovolim asistenci, da
bi spreminjali termine. Poiskal sem si tudi strokovno pomoc pri psihoterapevtu, s katerim se
veliko pogovarjam in poskusam s pomocjo avtogenega treninga te stvari nekako ublaziti.
Zelel bi opraviti Se kaksen drug pregled, ki bi mogoce odkril vzroke moje nespecnosti.
Nespecnost lahko vidimo predvsem kot interakcijo s samim sabo, je prekrsek v tem, da
kr§imo dano definicijo situacije in ne spimo, ko bi morali spati. V tem primeru je krSitelj
hkrati tudi oSkodovanec, medosebno pa postane nespecnost prekrsek, ko je nespe¢nez drugi
dan zaspan in tezko sledi pogovoru ali kaki drugi interakciji.

5.5.1. Stigma (nalepka) kot rusilec interakcij

Interakcijskih prekrSkov je vec vrst. Tu se ne bomo lotili etnografskega prikaza vse te
raznolikosti interakcijskih prekrskov z namenom, da bi jih katalogizirali in iz tega zgradili
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neko tipologijo. Zanimalo nas bo kako se rezidualni, interakcijski prekrski, povezejo z
nalepko ali stigmo storilca, tako dobijo ime in usodo. To bomo ponazorili z analizo dogodka,
ki je sicer nenavaden hkrati pa tudi indikativen za procese konstituiranja rezidualne
deviantnosti. Je del daljSega pogovora s sogovornikom B.

Nekoc sem se na travniku zacel borit proti Jahvetu. Namesto v ¢loveka, se je v psa pretvoril.
Slekel sem se do nagega. Bilo mi je vseeno, tudi ce me ljudje gledajo, nagega. Pol urce, uro
sem se boril, blagoslavljal, ga preganjal. Pes je zacel vriskat in bezat od mene, jaz za njim.
Tam sem pustil denarnico. To je bilo v nekem starem vinogradu. V denarnici so bili tudi
dokumenti. Ena je denarnico najdla in prinesla mami. Mama mi je rekla: "Poglej kaj si
naredil!"

Ta dogodek dobro pokaze, kako se ustvarjajo mehanizmi rezidualne odklonskosti, kajti cela
zgodba, ki se je odvila in znotraj katere je mo¢ razumeti B. jevo ravnanje, je namre¢ ostala
znana samo B.-ju in tistim, ki jim jo je naknadno povedal. Kot pripovedovalec zgodbe, se je
sicer postavil v vlogo potencialnega naklju¢nega opazovalca, ki bi se lahko cudil nad videnim
prizorom: nag odrasli moski, ki tuli na psa in se z njim podi po zapuscenem vinogradu.
Seveda je ta namiSljeni opazovalec ravno toliko realen kot B.-jeva pripoved o dogodku
samem. Ima pa vseeno tak namisljeni opazovalec status "visje" stvarnosti oziroma dejstvo, da
ga vec¢inoma vsi nosimo v sebi, daje nasim dejanjem objektivni okvir. Kakor koli, tako kot
interpretacijski del, je tudi sama inscenacija ostala B.-jevo zasebno dejstvo, drugi niso zaznali
niti njegovih deviantnih misli niti niso opazili deviantnega pocetja. V vinogradu ni bilo
naklju¢nega opazovalca (Ce celo namisljenega ne). Odkriti delikt je bila denarnica z
dokumenti, ki jo je pustil v vinogradu in ki jo je sova$¢anka prinesla - mami. Delikt sam po
sebi, bi rekli, sodi v razred najmanjSih moznih deliktov. Z njim je B. sicer krsil pravilo, da
mora Clovek skrbeti za svoje stvari, Se zlasti pa dokumente. Interpretacija take najdbe je
ponavadi pozabljivost, neskrbnost ipd. Ker pa je sovas¢anka poznala B.-ja kot dusevnega
bolnika, se ji je ponujala tudi tovrstna razlaga. Ne glede na to, ali si je sovascanka najdbo tako
ali drugace razlagala, pa je gotovo mama pomislila, da sovas¢anka povezuje najdbo z B.-jevo
nalepko. Tako je stigma ojacala, amplificirala najman;js$i mozni delikt in ustvarila dogodek, ki
mu je podelila psihiatri¢no oz. noro poreklo. To sicer ni bil zadosten razlog za ponovno
hospitalizacijo, je bil pa pomemben v verigi dogodkov, ki so pozneje k njej vodili. S tem je
prekrsek dobil ime in usodo, nenavaden ali neprimeren dogodek, pa pojasnilo, ki je nuja
popravljanja situacije.

Ce se vrnemo, k predpostavkam o tem, kaj si je sovai¢anka mislila, vidimo, da je ta nadin
sklepanja se prav gotovo precej krozen, indeksacijski:

V zapuscenem vinogradu sem nasel denarnico:
/Cuden dogodek

/pripada B.-ju

/B. je nor

Sklepa:

/ni¢ cudnega.
/B. je res nor.

Tako razmisljanje mi potrdi dve stvari, ki sem jih ze prej vedel: da je vsak navidez nenavaden
dogodek pojasnljiv in da je B. nor. V razmiSljanju je misel, da je B. nor, hkrati pojasnilo in
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sklep oz. potrdilo.

Pri tem je stigma orodje in okvir pojasnjevanja, ki ni stvarno ali nujno povezan z dogodkom,
ki ga pojasnjuje. V naSem primeru je sklep, da je denarnica v zapuSc¢enem vinogradu,
pokazatelj B.-jeve norosti, blizu resnice, seveda ¢e norost definiramo, da so se B.-ju dogajale
stvari, ki jih ostali ne moremo zaznati in jih tezko razumemo. Vendar pa bi se zgornja
sekvenca sklepanja lahko zgodila, tudi ¢e bi B. pustil denarnico v vinogradu zaradi katerega
koli drugega razloga. Sekvenca je razmeroma neodvisna od tega, kar se je v vinogradu
resni¢no dogajalo.

Na ta nacin okvir stigme, ko omogoci razlago, ki potrjuje stigmo, onemogoca bolj benigne
razlage, ki so v navadi pri tovrstnih dogodkih: V' VDC sem v izolaciji, ker so rekli, da sem
porinila Ivota, pa ga nisem, ker ga je ujel moz od Barbare. Jaz tezko hodim, sem nerodna pa
pol mislijo, da sem Ivota hotela porinit zanalasc. Zaradi tega me je direktorica kaznovala in
ne smem sama v delavnico.

Ce se vrnemo k dogodku v vinogradu, lahko ugotavljamo, da po interakcijskih sintakti¢nih
pravilih, sovas¢anki B. ni dolzan le zahvale, ampak tudi opravi¢ilo in pojasnilo. Ce
predpostavimo, da bi se v vinogradu zgodilo nekaj dosti bolj obi¢ajnega, kot npr. da je B.
odlozil denarnico pri opravljanju velike potrebe, da mu ne bi padla v iztrebke, bi tudi ta
dogodek le s tezavo sovas¢anki ponudil v pojasnilo. Iz te zadrege bi se lahko resil z benigno
laZjo, da mu je gotovo padla iz Zepa, ko je tam mimo tekel. Lahko pa predpostavimo, da se bi
to zadnje tudi res zgodilo, da bi B.-ju denarnica res padla iz Zepa. Navsezadnje bi bilo
sovascanki to figo mar ali je pojasnilo in opravicilo resni¢no, saj je za nemoten potek
interakcije v smislu reka:"Vsak izgovor je dober tudi, ¢e ga pes na repu prinese." pomembno
samo to, da dobi zados¢enje. Se celo sama bi si ga izmislila, e ga zaradi kakrinega koli
razumljivega razloga ne bi mogla dobiti od njega ali koga drugega. Saj se dvomiti ne splaca.
Prvic, ker je dvomiti irelevantno iz prakti¢nih ozirov, drugi¢, ker bi s tem tvegala, da bi se
znasla v interakcijskem prekrsku tudi ona sama, saj bi tvegala, da bi vsaj v okviru tiste
situacije bila ozigosana kot te¢noba, prepirljivka ali paranoicarka. Torej dvomiti v pojasnilo v
taki situaciji se ne splaca razen Ce..., ¢e ni soudelezZenec etiketiran. Ho¢emo reci, da ¢e bi B.
ponudil pojasnilo, ne glede ali bi bilo lazno ali resni¢no, ga njegova sovas¢anka ne bi bila
dolzna sprejeti. Torej dejstvo, da je denarnica v vinogradu od B.-ja, ki je nor, intonira celo
sekvenco razmisljanja kot tudi interakcije tako, da je dvom v resni¢nost B.-jevih izjav vsaj
upravicen, ¢e ne ze predpisan. Druga plat tega dvoma pa je seveda vera v tisto, kar jaz zZe itak
vem. Se pravi opravic€ila in pojasnila, ki bi jih posredoval B., ne glede na njihovo resni¢nost
ali izmisljenost, bi ostala "v zraku" ali v najboljSem primeru naletela na zadrzan sprejem pri
ob¢instvu. Zadetek v prazno, brca v temo.

V nadaljnjem poteku realnih dogodkov se je sovas¢anka hote ali nehote izognila interakciji, v
kateri bi se morala soociti s B.-jevimi pojasnili, saj je prinesla denarnico mami. S tem se ni
izognila samo neprijetnostim, ki bi jih lahko dozivela, ko bi bila postavljena v neposredno
situacijo oz. sreCanje, kjer bi bila prisiljena v ponujena opravicila in pojasnila dvomiti, ampak
se je izognila tudi temu, da bi ji B. ponudil noro pojasnilo, ki bi bilo v naSem primeru tudi
resnicno, se pravi, da bi ji povedal zgodbo o Jehovi, ki se je spremenil v psa, s katerim se je
moral nag boriti. Se pravi, s tem, da je denarnico izro¢ila mami, je sova$€¢anka po eni strani Se
dodatno potrdila stigmatiziran status B.-ja s tem, da mu je odrekla moznost ali, e je to storila
hote, celo pravico, da ji pojav denarnice v vinogradu pojasni. Hkrati pa se je s to potezo
izognila interakciji, katere izid bi bil nujno negativen za oba. Ona bi izgubila svojo
interaktivno integriteto, bodisi s tem, da bi bila prisiljena dvomiti v verjetna pojasnila ali
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poslusati neverjetne zgodbe, on pa s tem, da bi z verjetnimi zgodbami streljal v prazno, ali pa
s tem, da bi sicer z norimi zadel v polno, t.j. dobil primerno angaziran odziv, vendar pa tak, ki
bi alarmantno potrjeval njegovo norost oz. dusevno bolezen.

Je pa nalepka kot pojasnjevalec tudi blazilec nelagodja ali celo konfliktov, ki bi nastali, Ce
tega pojasnjevalnega okvirja ne bi bilo. V domovih za stare, kadar ostali stanovalci ne
poznajo znacilnosti demence, se je ze kdaj zgodilo, da stanovalci oseb z demenco niso
sprejemali, med njimi so nastajali konflikti, prihajalo je tudi do medsebojnega fizicnega
obracunavanja. Ce namreé niso mogli prekrikov pripisati nalepki demence, so bili prekrski
spoznani kot na¢in nesposStovanja, nesramnosti ipd.

Vloga posrednikov, to so lahko strokovnjaki ali svojci ali kaki drugi spremljevalci, v takih
nelagodnih situacijah, je da so puferji, blazilci, omogocajo, da do stika pride posredno in tako
lahko stigmativna interpretacija ostane nepreverjena, vztraja. Spremljevalci hendikepiranih
oseb na primer pogosto dozivijo, da se v interakcijah v javnih prostorih mimoido¢i obracajo
(izklju¢no) na njih — tudi ko gre za vprasanja, ki so povezana predvsem s hendikepiranim,
npr.: »Kje pa zivi vas kolega«; kot da osebe, ki bi lahko neposredno odgovorila na to
vpraSanje ni zraven. Dober primer je predstava Drustva Studentov invalidov z naslovom
»Rampa je, rampe ni«. V predstavi Studentje predstavijo situacije, v katerih se srecujejo v
vsakdanjem Zivljenju, npr. Studentka, ki je na invalidskem vozicku gre skupaj s spremljevalko
kupovat kopalke. Prodajalka cel cas kopalke razkazuje in poskusa prodati spremljevalki in se
obnasa, kot da Studentke na invalidskem vozicku sploh ni oziroma ona pa Ze ne potrebuje
kopalk. Z naslavljanjem na spremljevalca, na puferja se izognejo interakciji z nosilcem
stigme, ki je »nevarna« za oba interaktanta. Omogoca stigmativno pojasnilo, ob tem pa
onemogoc¢i po eni strani mozno kompromitacijo obeh interaktantov hkrati pa tudi dejanski
stik, ki bi lahko prekrske popravil.

Ker je stigmativna interakcija zgolj virtualna reSitev problema, je njen destruktivni u¢inek ne
samo, da diskvalificira stigmatika temve¢ tudi, da onemogoci dejansko delo, ki je potrebno v
situaciji. To se lahko na primer zgodi pri ukvarjanju z ljudmi z demenco. Nalepka demence
lahko postane izgovor za opuscanje skrbi ali pa za to, da osebe ne jemljemo resno in ji celo
preve¢ pomagamo, ker je bolna. Sestra se zelo tezko oblece in slece. Pomagam ji in jo obenem
spodbujam, da ¢im vec naredi sama. Ce bi pristala zgolj na stigmativno interakcijo in
interpretacijo, bi sestro na hitro oblekla, saj itak tega ne zmore sama.

Interakcije, ki je intonirana z definicijo drugega interaktanta kot norega in ki torej nujno vodi
k negativnem izidu za oba udelezenca, se je moc¢ izogniti le z drugacno intonacijo celotne
sekvence.

5.5.2. Alternative stigmativni interakciji

Stigmativen pojasnjevalen manever lahko spremenimo tako, da drugace intoniramo
pojasnjevalno sklepanje. Lahko preintoniramo premiso, lahko pa sklep.

V B.-jevi zgodbi si lahko zamislimo dva alternativna poteka sklepanja, ki sta oba povsem
mogoca, cetudi sta si v intonaciji diametralno nasprotna. Prva mozna preintonacija je lahko,
da postavimo vprasanje nenavadnosti pojava (denarnice v opus¢enem vinogradu) v oklepaj,
oziroma, ¢e je misel "/Cuden dogodek" irelevantna, in jo briSemo, ne rabimo na drugi strani
protiutezi: "/B. je nor". Pri nasi najdbi postane relevantno samo to, kdo je lastnik. Potek
razmis$ljanja bi bil takle:

140



V zapuscenem vinogradu sem nasel denarnico:
/pripada B.-ju

Sklep:
/gotovo jo pogresa.
Pri drugi mozni preintonaciji se preoblikuje sklep, ob nespremenjenih premisah.

V zapuscenem vinogradu sem nasel denarnico:
/Cuden dogodek

/pripada B.-ju

/B. je nor

Sklepa:

/torej je to res nekaj cudnega.
/B. mi bo povedal neverjetno zgodbo.

Ta preintonacija je mozna zaradi druge konotacije, ki jo imata v tem primeru pojma nor in
cuden. Medtem ko je v primeru sovas¢anke nenavadnost situacije povezana z norostjo kot dva
minusa, ki dasta plus, pa je v tej hipoteticni situaciji predznak (plus) ostane nespremenjen.
Atribut ¢udnega iz premise se nadaljuje v sklepu in ohrani pozitivno konotacijo, medtem ko v
klasi¢ni razlagi, ki jo uporabi vascanka, sklep z razlago, da je B. nor negira ¢udnost premise
in (ponovno) vzpostavi navadnost.

5.5.2.1 Pustiti pri miru

Najbolj osnovna taktika, ki ni stigmatizirajoca, je pustiti cloveka, ki dela interakcijske
prekrSke pri miru. Npr. osebe z demenco v odnosu z drugimi ljudmi, tudi svojci, pogosto moti
nenavadno vedenje do njih. Moti jih, da z njimi govorijo nenavadno glasno, kot bi slabo
slisali, Ceprav slisijo povsem dobro. Moti jih, da jih drugi prevec sprasujejo, pogosto tudi
cudne podrobnosti o njihovem zivljenju, osebe z demenco pa si zelijo zgolj miru. Pustiti pri
miru v zvezi z interakcijskimi prekrski pomeni prekrske ne jemati, kot znak necesa, temvec le
zgolj kot prekrske. To je tudi, kot smo videli v naSih pogovorih, bila ena o pogostih Zelja
ljudi, ki so imeli za seboj dolgotrajno institucionalno kariero. Po vseh zapletih, ki so jih imeli,
vseh komplikacijah, neprijetnih situacijah, obravnavah, vpraSanjih, intervjujih, terapevtskih
seansah, ki so jim vec¢inoma sledile Se vecje degradacije in le malokrat zmanjSale stisko, je tak
impulz najbolj logi¢en. Govor o "simptomih" je Ze marsikoga spravil na hladno. Vendar ne
gre le za to.

Ce je argument, da ljudje potrebujejo pomo¢ in da bi jim to odrekli, e bi jih pustili pri miru,
je nasprotni argument, da jim tako pustimo njihovo voljo in nacin zivljenja. To, da se drugi
vpletajo v njihova zivljenja ljudje veckrat dojemajo kot nespostovanje, da drugi ljudje nimajo
obcutka za njihove potrebe, da jim ne pustijo uveljaviti njihovo voljo. Moti jih ustrezljivost
drugih, da jim ne pustijo, da bi kaksno stvar Se postorili sami. Moti jih vsiljivost drugih:
Véasih si zelim, da bi drugi ljudje bolj upostevali moje zelje. Dobim obcutek, da mi ljudje
zelijo vsiliti svojo voljo in to mi ni vsec. Hcerka je Zelela, da mi kupi stanovanje (tocneje
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garsonjero), v katerega naj bi se preselila, ona pa bi to moje stanovanje oddajala v najem.
Seveda se s tem nisem mogla strinjati, ker sem v tem svojem stanovanju ze skoraj celo svoje
Zivljenje in mi veliko pomeni. Hcerka je nekaj casa vztrajala potem pa je odnehala.

Zaradi miru ali sramu nekateri prikrivajo stigmo: Za neko stanovalko dolgo nismo vedeli, da
ima tezave s pozabljanjem. Vedno je nenavadne dogodke preokvirila s humorjem. Ko je neko¢
prisla v dom po enotedenski izmenjavi s stanovalci DU Izola, jo je na dvoriscu cakala
sostanovalka, da bi jo pospremila v sobo. Obrnila se je k njej in reka: »Kaj pa ti pocnes
tukaj? Mislis, da ne vem, kje imam sobo?« Res ni vedela. Tavala je po domu, odpirala vrata
Stevilnih sob, tudi svoje, dokler je ni sostanovalka povabila v sobo. Ni priznala, da sobe ni
nasla. Izgovorila se je, da se ni zelela vstopiti v sobo. V takem prikrivanju ne gre le za sram
pred drugimi in sabo, temvec¢ tudi Zeljo ne dati drugim podlago za poseganje v svoje Zivljenje.

5.5.2.2. "Dedramatizacija”

Druga alternativa stigmativni interakciji je »dedramatizacija« (Flaker 1993d). To pomeni, da
prekrskom ne dodajamo dramatic¢nih (stigmatizirajocih) pomenov oziroma da jim odvzamemo
tak pomen, jih “banaliziramo” oz. trivializiramo. Pri tem gre za izloanje dramati¢nih
relevanc situacije. Ljudje, ki sliSijo glasove, se na primer dostikrat odlo¢ijo, da glasove
ignorirajo: Jih pustim, da gredo po svoje. Tako me ne zagrenijo. V¢asih se z njimi dogovorijo,
da jih pustijo pri miru, med opravljanjem dela ali drugih pomembnih situacijah, ali pa se
odlocijo, da bodo poslusali samo tiste, ki jim hoc¢ejo dobro (Romme in Escher 1993).

O podobnih procesih piSe Perceval, ko opisuje svoj trud, da bi v glasovih spoznal, povsem
navadne vsakdanje zvoke. Pri tem zadnjem pa ne gre zgolj za vzpostavljanje vsakdanje
realnosti, kot merodajne, ampak tudi za vzpostavljanje nerelevantnosti glasov, saj ¢e Perceval
v nekem glasu spozna "grom, mukanje krave, ropotanje zvonca" (Podvoll 1990:45), zgubijo
svojo relevanco, saj so to zvoki, ki jim ne pripisujemo kakSnega posebnega pomena.

Zato je pogosto potrebna potrpezljivost: Zensko, ki je v zacetni fazi demence, zelo moti, ko kdo
od nje pricakuje kaj, cesar ni sposobna narediti. Njena héerka je bila pogosto nestrpna, ce na
primer ni pojedla dovolj hitro ali ce je pozabila kaj narediti ravno takrat, ko je to hci
pricakovala; ce se ni zjutraj do konca oblekla; ce je pozabila izklopiti Stedilnik, luc, vzeti
zdravila in podobno. PotrpeZljivost je toliko bolj mozna, ¢e se je drugi pripravljen vziveti v
kozo uporabnika, v tem primeru osebe z demenco.

Potrpljenje je posebej tezavno, ¢e gre za dramati¢ne dogodke, Se zlasti, e so povezani z
razvado: ... Pogosto je uzival alkohol Ze v stanovanjski skupini..potem pa nadaljeval s
popivanjem zunaj nje. To popivanje je lahko trajalo vec dni. Potrpljenje se vcasih splaca:
....8e vedno tezave z uzivanjem alkohola, vendar so njegove turneje krajse in tudi motecih
obiskov ne vabi vec tako pogosto v stanovanje. Osebje stanovanjske skupine je namre¢ ob
dejstvu, da se stanovalec ni hotel vkljuciti v obi¢ajne anti-alkoholne obravnave sprejelo
strategijo, da mu je ob takih epizodah v podporo, ne samo njemu ampak tudi ostalim
stanovalcem, saj jih njegovo vedenje moti. Hkrati pa osebje mora intervenirati in biti odzivno
(npr. 24 urno telefonsko dezurstvo tudi med prazniki, vikendi) tudi glede zapletov z okolico in
pritozb sosedov. Njegovo motece vedenje, preglasna glasba, nocni obiski niso moteci samo
za sostanovalce, ampak tudi za sosede, ki nas klicejo ob zelo razlicnih urah. Dedramatizacija
ne pomeni samo banalizacije dogodka samega temvec tudi pomiritev obcinstva, ki si zeli v
drami sodelovati.
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5.5.2.3. Taktike prakticne relevantnosti

Ista taktika je, da se v interakciji osredoto¢imo na "objektivno" relevantne vidike
interakcijskih situacij. Tudi v obi¢ajnih medosebnih situacijah po¢nemo podobno.
Zanemarjanje nerelevantnih vidikov dogajanja je bolj pravilo kot izjema. Npr. pravilo
vljudnostne nepozornosti, ko nacrtno ignoriramo vidike situacije, ki o€itno krsijo interakcijski
ritual. Spregledamo, da ima kdo "odprto Stacuno", ali da mu manjka noga itn. Samo za to, da
interakcija tece nemoteno dalje.

Vse tisto, kar nima opraviti z uradno oz. delovno definicijo situacije nas v principu ne zanima.
In to pravilo irelevantnosti omogoca, da definicija situacije sploh vzdrzi. Tako na primer je za
prodajalca v trgovini v principu zanimivo samo to ali ima potencialni kupec denar, druge
njegove lastnosti ga ne zanimajo kot prodajalca. En od nasih sogovornikov nam je pravil, da
ima navado hoditi po trgovinah, kjer vprasa, koliko stvari stanejo, se zaplete v pogovor o
draginji, nikoli pa nic¢ ne kupi. Na ta nacin si lajsa osamljenost, popestri sprehod po mestu,
ostane na tekocem o cenah. Ta njegova transformacija okvira dogajanja je benigna in bo
ostala verjetno neodkrita. Kajti vazno je, da se obnasa, kot da ima namen kaj kupiti, tudi ¢e ne
danes, pa mogo¢e kdaj drugi¢. "Zelite?" - "Ni¢, samo gledam." je tipi¢na ritualna izmenjava,
ki ohrani definicijo situacije, ne da bi bilo potrebno realizirati vlog, ki jih situacija vsebuje.

Taktike relevantnosti vzpostavljamo s premiki pomenov, ne samo z besedami, temve¢ tudi z
dejanji: Ko je zacel obtozevati sostanovalce, da so mu nekaj ukradli, smo ga takoj pomirili,
prav tako tudi sostanovalce, ki so se razburili zaradi krivicnega obtozZevanja. Hkrati pa smo
takoj zaceli pomagati iskati izgubljeni predmet. Kmalu smo si njegove izbruhe jeze razlagali
kot vsakdanjo jezo. Dedramatizirajoca usmerjenost na tisto, kar je relevantno preusmeri
pozornost od lastnosti k dogodkom in dejanjem. Pri demenci, na primer, ni pomembno ali je
gospa pozabljiva, temvec ali bo vzela tablete in ali bo spila dovolj tekoCine: Zdaj opazamo
tezave zZe kakih sedem let. Cele dneve je samo sedela za mizo in kinkala. Potem pa je zacela
nagajat. Tablet sploh ni jemala, ampak jih je metala stran ali pa skozi okno. Tudi tekocine ni
vec pila, ampak jo je stran zlivala. Tako smo imeli skoraj dve leti tezave, ko je imela skozi
bakterijsko vnetje mehurja. Takrat sem ji mogla doma urin jemat pa nosit v laboratorij. Nic ni
pila, tako da jo morem sedaj nadzorovati. Pripravim ji za pit in more pred mano spit, ker
drugace vem, da bo vrgla pro¢. Usmerjenost na relevantne vidike je pragmati¢na, vodi jo
misel o zmanjSevanju Skode. Ni pomembno ali oseba nekaj pozabi, pomembno je ali bo v
toplem: Prve tezave so se pokazale priblizno pred tremi leti, ko sem zacela opazati, da mama
ni zakurila in je bilo v sobi mrzlo. In ali bo lacna: Mama je izgubila obcutek za hrano. Za
kosilo si je kuhala zgolj rizoto, znova in znova. Vedno veckrat se je zgodilo, da je hci prinesla
hrano, naslednji dan pa ugotovila, da se mama hrane ni niti dotaknila ali pa je pojedla zgolj
piskote in ni¢ drugega. V teh primerih drama, ki jo opazovalec dozivlja izhaja iz preobrazbe
protagonista — ¢lovek ni vec tisto, kar je bil; kar je Se posebej dramaticno pri npr. starSih, po
drugi strani pa izhaja iz nemoci. Dejavnost omogoci, da vsaj ta obutek nemoci presezemo.
Vprasanje je torej, kako doseci, da bo nekdo nekaj pojedel, da bo imel zakurjeno itn.

Situacijo preokvirijo tudi tehni¢ni in mnemotehni¢ni pripomocki. C. Bryden (2005) npr.
opisuje, da ji je PowerPoint v veliko pomoc, ko na predavanjih ali nastopih v javnosti povsem
pozabi zakaj so jo povabili in kaj more povedati. Poslusalci berejo PowerPoint predstavitev,
ona govori Cisto nekaj drugega, pa je na koncu kljub temu delezna velikega aplavza. Z
opomniki, alarmi in drugimi pripomocki lahko radikalno spremenimo situacijo, saj nam
omogocijo, da se vzpostavi relevantnost situacijsko, da ni ve¢ del osebnega scenarija in
osebne odgovornosti za inscenacije, temvec je del seta, ki se odvija in avtomati¢no vkljuci
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tako protagonista kot obCinstvo.

Opozoriti pa je nujno, da s pretiranim poudarkom na objektno relevantnem, brez upostevanja
posebnosti posameznika, lahko povozimo njegove zZelje: Postrezba obrokov osebam z
demenco je zelo povrsna in brezosebna, predvsem pa se vedno mudi. Oseba z demenco v
minuti ali dveh na mizo dobi vse od juhe, solate, glavne jedi, sladice in Se malico. Vse to jo
zbega. Ne ve, kje bi zacela. Na koncu ne poje skoraj nic, ker je deset minut izbirala, kaj naj
sploh je. Nazadnje rece, da je sita. V naslednjem trenutku pa streznica celotno kosilo odnese
iz mize. Relevantnost pa ni vedno zgolj zunanja in pregledna, lahko je tudi funkcijska,
notranja: Velikokrat se pogovarja sam s sabo in zdi se, kot da Zivi v svojem svetu. Mogoce je
to zaradi njegovih Zelja, ki jih ne more uresniciti, zaradi epilepsije, pa se sam s sabo
pogovarja in si predstavlja, da to pocne, da lazje prenese bolecino ob tem, da to ni v resnici.
Zgodilo se je tudi, da je imel halucinacije od tablet, ki so jih potem zamenjali. Ko govorimo o
relevancah torej se ne smemo usmerjati samo v »objektivne«, zunanje relevantnosti situacije,
kot jo vsi vidimo, temvec¢ je potrebno upostevati, kaj clovek sam dozivlja kot relevantno in
kaksno funkcijo ima njegovo pocetje v njegovem realnem svetu.

5.5.2.4.  Sprejemanje drugih interpretacijskih okvirjev

Ko se zamaje trdnost definicije situacije, neha veljati pravilo relevantnosti. Takrat je potrebno
najti alternativno definicijo situacije. Moznosti za redefiniranje situacij je ponavadi zelo
veliko. Med moznimi definicijami lahko izbiramo med takimi, ki so dramati¢ne in bolj
obiCajne. Nasa teza je, da ljudje, ki so imajo nalepko, in zapletene situacije, v katerih se
znajdejo, rabijo pogosto prav iskanje navadnih definicij situacij in banaliziranje dramati¢nih.

Potrebno pa je opozoriti, da ima ponavadi tisti, ki zahteva strokovno intervencijo, teznjo po
dramatizaciji situacije in da je strokovna intervencija ponavadi dramatizirajoca, saj
transformira situacijo v sceno. Medtem ko se prej, pred dramatizacijo, stvari preprosto
dogajale, postanejo pred strokovnim ob¢instvom udeleZenci situacije akterji, ki se jim
pripisujejo zavedni in nezavedni motivi, koalicije, zarote itn.; sanje postanejo oraklji,
vsakdanje napake simptomi nezavednih konfliktov; vse je pripravljeno za ne-vem-katero-po-
vrsti-ze ponovitev Kralja Ojdipa, kjer se bodo kritiki (strokovnjaki) Ze spet sprasevali: "Kaj je
s tem hotel avtor re¢i?". V dramatizirani situaciji se udelezenci popredmetijo v vlogah in je
dramatizacija nekega nenavadnega dogodka, kot sredstvo reSevanja zapletene situacije,
uéinkovita v tem, da e bolj utrdi &loveka v stigmatizirani vlogi' (npr. dusevnega bolnika,
dementnega itn.), ne reSuje pa tistega gospodinjskega problema, ki stvar zakuhal. Inscenacija
in dramski okvir dodelijo dogodku status izrednosti in izjemnosti. Z reprezentacijo ga
obcinstvu odtujijo in scena dogodka in osebe v njej postvari. S tem ustvari poseben odnos,
kjer je mozna osebna in ¢ustvena identifikacija. Inscenacija, ki omogoca premi govor, podeli
besede protagonistom, medtem ko pripoved, opravi to posredno, pripovedovalec je scena in
okvir.

Okvirji, ki lahko nadomestijo dramati¢ne, so lahko zelo vsakdanji (npr. da si izbruh
razlagamo kot povsem legitimno vsakdanjo jezo, ne pa kot znak bolezni) ali pa celo bolj
izjemni (npr. mistika, poetika ipd.).

Lahko pa obratno, damo protagonistom veljavo in ob tem postanejo prekrski bolj kot ne
njihova nakljuc¢na lastnost. Tako so se nekateri uporabniki naucili, da je pomembno v

! Za kritiko dramskega koncepta situacij glej $e Ottomayerjevo kritiko (Nastran-Ule 1993).
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zivljenju ohranjati stalne navade npr. urejenost, obiskovanje klubov, druzenje z ljudmi, kar
¢loveku daje obcutek samostojnosti, pomembnosti in koristnosti. Tako je na primer pilot, ki se
je znasel v Hrastovcu vztrajno negoval svoj videz, nosil kravato tudi pod delovno haljo,
poslusal BBC World Service, bil vedno uglajen. S tem je vedno znova pri sogovornikih in pri
sebi ustvarjal vtis, da je v Hrastovcu le po nakljucju. Podobno velja, da je pomembno, da se
¢lovek, ki zbira ropotijo, in njegovo obCinstvo zave, da je to njegova naklju¢na lastnost, saj
mu tega ni potrebno delati, ker ima denar.

5.5.2.5. Interes (drugih) za nenavadna dozZivetja

Nenavadnim dogodkom, spodrsljajem in drugim prekrskom damo estetsko ali eticno veljavo,
da pokaZzemo zanimanje za to, kar se z njimi zares dogaja, da sprejmemo tisti svet, iz katerega
smo izlo¢eni, kot mozen in kot zanimiv. Slikarju, ki nam bo hotel pokazati svojo novo sliko,
namre¢ ne bomo rekli:"Ti tole pa ni res, to si si ti izmislil, me ne zanima.", pa¢ pa bomo
izkazali njegovi umetnini dolzno zanimanje. Nenavadni dogodki in dozivljaji imajo to
estetsko lastnost, ki nas lahko resni¢no pritegne. V tem smislu lahko socialno delo
obravnavamo kot umetnost sozitja z nenavadnim. Pred kratkim je bila na TV zgodba o mami
in héeri. Mama je imela v glavi tumor, ki je mocno spremenil njeno vedenje, kar se je kazalo v
spremenjenem govoru, humornih izjavah, neposrednem in odkritem govoru, ljudem je
sporocala tudi misli, ki bi jih sicer zadrzala zase (recimo zdravniku je povedala, da jo priviaci
njegova zadnjica). Hcerki je bila sprememba njenega vedenja vsec, ker je bila mama pred
boleznijo zagrenjena, nekomunikativna, tudi njun odnos se je sedaj okrepil. Njene reakcije je
ignorirala. Priznala je celo, da si ne Zeli odstranitve tumorja, ker Zeli ohraniti mamo taksno
kot je sedaj.

Nenavadnost vzbudi naSe zanimanje, ne pa da jo z “diagnozo” diskvalificiramo. Sestavljanje
osebne biografije, je potreba, skorajda nuja situacij, kjer diagnoza in »zalostna zgodbag, ki jo
piSejo strokovnjaki dominira nad preteklostjo posameznika. Sestavljanje Zivljenjske zgodbe,
ki se Se vedno ustvarja, je nacin kako ustvarjati tudi prihodnost in kako ustvariti zanimanje
strokovnih in pomoc¢nikov: Lahko recemo, da v 15 letih dela v stanovanjski skupini, to so tudi
leta, ki sem jih prezivela z Janezom, ena izmed najlepsih zivijenjskih izkusSenj pri mojem
strokovnem delu, saj sem se skozi njegove procese ucenja vedno znova ucila tudi jaz. Zato so
pomembne spremembe okvirja in novi klju¢ branja notnega zapisa zgodbe ali situacije.
Veliko ljudi, ki se ukvarjajo z osebami z demenco opisuje, da so se naucili vzpostavljati
drugaénih odnosov z drugimi ljudmi: Mislim, da sem se veliko naucila. Zdi se mi, da sedaj
ljudi dojemam drugace kot prej: prej sem jih gledala bolj povrsinsko, sedaj pa bolj to, kaj
imajo v svoji ynotranjosti. Postala sem bolj modra, zrela, bolj razumem bolecino. Manj
obsojam ljudi, véasih sem to pocela. Bistveni preobrat je od tega, da vse vnaprej vemo, od
tega, da nam posamezni znak pove zgodbo, da poskusamo slisati zgodbo, najti tisto, kar nas
zanima pritegne, deSifrirati zgodbo v seriji dogodkov in dejan;.

5.5.2.6. Uokvirjanje nenavadnih dogodkov

Nenavadne dogodke lahko postavimo v okvirje, ki so dostopni vsem, ki so legitimizirani. Da
prisluhnemo, pokazemo zanimanje za nenavadne dogodke potrebujemo po eni strani okvir, za
sprejem takih izkuSenj in pa nacin kako povezati tujo izkusnjo s svojo. Pri sprejemanju
dozivetij drugega nam ponavadi ni toliko tuja vsebina, kot pa nam primanjkuje okvir, ki bi
nam to omogocal preoblikovati v sprejemljivo izkusnjo. Pri slikarju je okvir jasen, ko nam B.
govori o svojem obracunu z Jehovo, nam je ta okvir manj jasen.
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Probleme s povezovanjem izkuSnje drugega dostikrat dozivimo pri ¢ustvih obupa. Obup, ki ga
namre¢ nekdo izkusi v "svojem svetu", povzroci, da je obupan tudi v svetu, ki ga deli z nami.
V tem svetu skupne stvarnosti se nam utegne svet drugega ne zdeti realen, saj ne vidimo
"realnega" razloga za obup sogovornika. Tudi, ¢e ga vidimo, razumemo, ga nas§ sogovornik
dostikrat z nami ne deli. In vendar si tak "prenos" Custev iz enega sveta v drugega velikokrat
dovoljujemo. Npr. iz sanj v realnost, ko povemo po no¢ni mori, kako hudo je bilo. Ali pa ko
dobimo zalostne novice iz tujine ali, smo Zalostni, ceprav nismo tam. Pri tem pri¢akujemo, da
bodo prisotni pokazali vsaj razumevanje za nasa Custva, ali pa Se bolj realno, da pri¢akujemo,
da bodo drugi pokazali razumevanje za naso interpretacijo dogodka, ki smo mu prica (ki je
morda celo vesel), Ceprav je drugacna od njihove.

Izkusnje ljudi, ki slisijo glasove, nam kaZzejo, da je ljudem, ki imajo ob sebi ljudi, ki so
sposobni sprejeti njihovo izkusnjo vsaj priblizno tako, kot je, precej lazje s svojimi glasovi
ziveti kot tudi Ziveti v svetu vsakdanjosti (Romme in Escher, 1993). Poleg vseh drugih
psiholoskih prednosti, ki jih nudi tak zaupnik, je velika prednost tudi ta, da je teza
interakcijskih prekr§kov zmanjSana. To velja tudi za druge vrste rezidualnih odklonov. Perske
(1988), ko povzema odlike, ki jih imajo prijatelji za ljudi z razlicnimi posebnostmi, pise, da je
ena od njih, da lahko tujim ljudem demistificira vedenje prijatelja.

Operacije banalizacije oz. dedramatizacije dogodkov, preokviranja in prenosa dozivetij, so
razmeroma lahke, dokler ne gre za to, da protagonist vpleta v svojo zgodbo tudi ob¢instvo in
preokvirja identiteto svojih sointeraktantov, ko bo interakcijski prekrsek tak, da bo vkljuceval
transformacijo obic¢ajne interpretacije nase lastne identitete. Npr. ¢e bo B. postavil v svoj
okvir nas same, da bomo postali zanj inkarnacija Jehove in bo poskusal z nami obracunati.
Situacija je podobna komedijam zmesnjav. Dejansko se pa zamenjave oseb dogajajo
razmeroma pogosto, Se pogosteje pa, da ljudem pripisujemo lastnosti, namene in Custva, ki jih
dejansko nimajo.1 In ¢etudi nas vse te napake ucijo, da so lahko, zamenjave usodne, pa vemo,
da se jih da popraviti. Zdi se tudi, da so le redko blodnje tako mocne, da ne bi mogli razlociti
med dvema razlicnima identitetama.

V primeru, ko ni mozna banalizacija ali preokvirjanje, so mozne razli¢ne taktike. Ena je, da
poskuSamo prepricati protagonista, da gre za napako ali zmesnjavo, popraviti percepcijo.
Véasih je tako poéetje jalovo, ker ¢loveka, ki zmotno misli, tezko prepri¢amo v nasprotno. Ce
se vedno znova zmota ali zmeSnjava ponavlja, je pogosto vtis tistega, ki prepricuje, da nekoga
ni mo¢ prepricati. Vtis je lahko napacen, saj o prepri¢anju drugega sodimo predvsem na
temelju njegovih dejanj, ne opazujemo pa njegovega miselnega prostora. Namrec, ¢e tudi
vcasih ¢lovek ravna $e vedno pod zmotnimi premisami, se lahko na podlagi dokazovanja
zacne zmotni konstrukt prestrukturirati. Tudi ¢e ni takoj$njega ucinka na prekrSitelja, lahko
racunamo na rezidualni ucinek prepric¢evanja.

Druga nacin ukvarjanja z zmeSnjavo okvirjev je, da protagonist lo¢i med dvema identitetama
antagonista, med dejansko in tisto, ki je bila (in je morda Se) realna za protagonista. Ko pride

' To je sicer vsakdanji pojav, celo ve€ - v bistvu so ideje o tem, kar naj bi bile lastnosti, Custva, nameni, misli
drugih ljudi, oz. kot to kleinovska psihoanaliza poimenuje — projektivne identifikacije, lepilo skupin in njihovega
delovanja: Pripisovanje namenov je nuja, ¢e hoce skupina delovati. Mo¢ne projektivne identifikacije so pogoste
in posebej mocne, ko gre za vodje skupine (ali delnega Custvenega procesa v skupini) vkljuéno z njihovimi
antagonisti (npr. gre$nimi kozli). Ce gre za posami¢ne projekcije, ki ne okuzijo celega kolektiva, in ob pogoju,
da ima vodja dovolj mo¢i, lahko le zamahne z roko in se zadeva pojasni kot le komedija zmesnjav. Ce projektor
okuzi ob¢instvo ali ima veliko mo¢ prepricevanja, morda tudi naslovnika samega, lahko pride do tragi¢nega izida
(gresni kozel).
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k sebi, se opravici dejanski: Tako se je na primer nekdo spravil na tovarisa, ker je videl, da se
v njem zadrzujejo zIi duhovi, pozneje se mu je opravicil, ces da se je moral spraviti nadenj, ce
je hotel pregnati duhove ter da mu je zal, ker je pri tem trpel. Predstavljamo si, da je nekomu
tezko sprejeti tako opravicilo, toda kaj dosti drugega mu ne preostane, ¢e noce povsem
prekiniti odnosov z njim ali pa ga poslati v bolnico. Seveda si je tezko predstavljati skupno
zivljenje s ¢lovekom, ki pogosto dela take napake ali pa druge interakcijske prekrske, o cemer
smo govorili v poglavju o gotovosti.

Precej uCinkovita taktika je stalen ali zaCasen umik iz situacije ali nasprotno izgon
protagonista iz situacije. Slednje se seveda zgodi z institucionalizacijo, a ne nujno, drugi
nacini izgona iz situacije so s socialnim pritiskom ali groznjo moc¢i. Umik iz situacije se lahko
izkaze za jalovega, Ce se protagonist odlo¢i, da bo Zrtev zasledoval oziroma celo zalezoval
(t.1. stalking). V teh primerih, a tudi v drugih je ustrezno zavarovati svoje gotovosti v situaciji.
Proti-zalezovalni programi svetujejo zrtvam zalezovanja ve¢ ukrepov, ki okrepijo njihovo
varnost (npr. uporaba telefonov, kjer je mogoce videti Stevilko klicalca, izogibanje rutinam,
moznost alarma ob napadu ipd.).

Umik iz tovrstnih situacij je pogosto tezak. Zrtve projekcij Eustev in »fiksnih idej« se pogosto
ne umaknejo iz situacije, ker jih je strah pred $e vec¢jim nasiljem in dramo ali pa je
pripravljena verjeti, da se bo situacija izboljsala in upa da se bo nadlegovalec spremenil.
Umik je tezji tudi usodnosti povezave (npr. otrok): Mati je hotela enkrat vioziti postopek za
razvezo, vendar tega zaradi otrok ni storila. Dostikrat umik onemogoc¢i pomanjkanje sredstev
za izvedbo (nima kam iti, brez denarja, mora iti pes ipd.). Zrtvi umik brani véasih tudi bojazen
pred reakcijami obcinstva (del mreze lahko zameri odhod partnerja, ob¢instvo opazi samo
burne reakcije zrtve, med tem ko dejanja storilca ostanejo ocem drugih prikrita). Umik
upocasnijo tudi razli¢ni zapleti, ki bi bili posledica tega (npr. opravki s sodis¢em, postopki na
policiji, postopki glede starSevske pravice, itn.). Ne navsezadnje vcasih zZrtev izgubi
orientacijo, gotovost realnosti je ogrozena in ¢lovek ne vec, kaj je res in kaj ne.

Posebej nadrealna je zamenjava identitet povezana z motnjami spomina, ko dozivijo ljudje
sre¢anja z ljudmi, ki se jih spomnijo iz preteklosti: Mama je obcasno zacela govoriti cudne
stvari, denimo, da jo je obiskala sestra in da sta se pogovarjali celo popoldne, toda sestra je
bila v resnici Ze pokojna. Zelo natancno je pripovedovala, kaj sta se pogovarjali s sestro. Spet
drugic je mama pripovedovala, da jo je prisla obiskati prijateljica, ki je bila ravno tako zZe
nekaj let pokojna. Vcasih gre za vzpostavljanje stika z umrlimi, ko ime nekdo do umrlega
Custva, ki jih je nekoc€ potlacil: V domu smo imeli stanovalko, ki ji je kmalu po porodu umrl!
sin. Cele dneve je pestovala igraco - dojencka, ga hranila, pestovala, pripovedovala zgodbe,
skratka, nadomescala neuresnicene Zelje po skrbi za otroka. Spet drugi primeri kaZejo na
nerazreSene konflikte: Pogosto se je prepirala z bratom, ki je bil Ze pokojni. Svojci so nam
zaupali, da sta se nekaj let pred bratovo smrtjo sprla, nista komunicirala, odkar ima
demenco, pa se neprestano z njim prepira. Pripisovanje identitet umrlih zivim ali Zivljenje
virtualne, spominske identitete po smrti dejanske, je pretresljiv pojav ali dogodek; in vsekakor
interakcijski prekrsek. Ce ni praktiéno relevanten, ostane benigen in ga lahko sprejemamo kot
predvsem estetskega pomena.

5.5.2.7.  Sprejemanje drugacnosti
Nekateri svojci ali drugi sopotniki povzamejo nastete taktike preokvirjanja, interesa za

nenavadnost in moznosti uokvirjanja nenavadnih dogodkov in naredijo sintezo, ki jo
poimenujemo sprejemanje drugacnosti. Za nekatere lahko bolezen svojca nosi posebno
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eksistencialno sporocilo. Za ¢loveka, ki je bil vse svoje Zivljenje posloven ¢lovek, je lahko
stiska sorodnika opozorilo, da v Zivljenju obstajajo tudi druge pomembne stvari, kot so
¢loveskost, umetnost, duhovnost, solidarnost. Nekateri poudarjajo predvsem duhovno
dimenzijo drugacnosti, norosti, prizadetosti. Tudi uporabniki sami dostikrat svojo stisko
pojmujejo kot pomembno duhovno izkusnjo, kot stik z ezotericnim, izjemnim.

Ta sinteza po eni strani pomeni preskok iz racionalne, medicinske paradigme bolezni kot
razlagalnega okvirja v eticno-estetsko paradigmo. Ima to slabost, da lahko postane fraza,
obrazec brez vsebine in tako le evfemizem za bolezen kot razlagalno shemo. »Tak je, ker je
drugacen.«, je zgolj preintonacija istega, sicer prestavi sopomen na drug register (v tem
primeru nove duhovnosti ali New Agea, lahko tudi humanitaren ali dobrodelen) in je deloma
osvobajajog, ker druga¢ni ne rabijo zdravnika. Drugagen, drugacnost' je spet nalepka. Kot
nalepka je vseobsegajoca, vezana na metafizi¢no razlago in transcendentalne vrednote.

5.5.2.8. Humor

En od moznih nacinov preokvirjanja je humor. Oskrbovalci npr. z njim razbijajo monotonost,
ki se lahko pojavi v dolgotrajni oskrbi, popestrijo dan osebe, ki jo oskrbujejo, in vnesejo
kancek veselja tudi v lastno delo: Pri svojem delu se poskusam z vsemi v redu razumet. Z
malo humorja tudi monotonost razbijem. Ko pridem na dom, mi gospe recejo priblizno
takole:»Ja gospod, ko vi pridete, me nasmejite, ko gospe pridejo, pa so Cisto zamorjene.
Humor, tudi obesenjaski pomaga preziveti: Naucila sem se, da duhovitost in humor, data
osebi moc, da lazZje prezivi in se sprijazni s situacijo v kateri se trenutno nahaja. Humor
omogoci razplet situacije in hkrati z uporabo paradoksa in paradoksno omogoca uporabo
razuma v nerazumni situaciji.

5.6.2.9. Spostovanje

Spostovanje je bistvena komponenta in cepivo pri interakcijskih prekrskih. Moja zelja je, da
imajo ljudje do mene prijateljski, spostljiv odnos in ne kot do osebe, ki ima bolezen. Namre¢
vecina interakcijskih prekrskov ima opraviti prav s vprasanjem kak$no pozornost posve¢amo
osebnosti, ki jo naslavljamo. Nekoc je neki stanovanjski skupini prislo do trenj med enim od
stanovalcev ter ostalimi stanovalci in osebjem. Ozadje teh trenj so bili Stevilni prekrski
hisnega reda, alkohol in Se zlasti mnoge prelomljene obljube. Osebje je hotelo stvar urediti s
tem, da bi stanovalca premestili v drugo stanovanje. Ta premestitev je stanovalcu v marsicem
ustrezala, saj bi mu zagotavljala vec zasebnosti in Se nekaj drugih privlacnih stvari. Vendar
pa se je v pogovoru o tem odlocno upiral preselitvi. Pogovor je potekal v obliki obtozb in
proti obtozb, kdo je kriv za nastalo stanje. V trenutku, ko se je zZe zdelo, da pogovor ne bo
pripeljal nikamor, se mu je en izmed clanov osebja opravicil in ga lepo prosil, ce jim naredi
uslugo in se preseli v drugo stanovanje. Stanovalec je to gladko in z veseljem sprejel. Ni
hotel, da bi ga metali ven. Spostljiv odnos poveca tolerantnost sogovornika oz. interaktanta,
poveca pripravljenost za posluSanje in dojemanje zares relevantnih vidikov interakcije.

Ljudje, ki pomagajo ljudem, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo namrec tudi, prav zaradi svoje
funkcije naredijo veliko interakcijskih prekrskov. Osebe z demenco na primer v odnosu z
drugimi ljudmi, tudi svojci, pogosto moti nenavadno vedenje do njih. Moti jih, da z njimi
govorijo nenavadno glasno, kot bi slabo slisali, Ceprav sliSijo povsem dobro. Moti jih, da jih
drugi prevec sprasujejo, pogosto tudi ¢udne podrobnosti o njihovem zivljenju, osebe z

' Na besedni ravni je beseda »drugost« ustreznej$a od »drugaénosti«, saj drugaénost pojav udomaci, normalizira,
med tem ko drugost uvaja radikalno razliko.
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demenco pa si Zelijo zgolj miru, pomoc je poseg v intimo. Moti jih nespoStovanje drugih, to,
da drugi ljudje nimajo obcutka za njihove potrebe, da jim ne pustijo uveljaviti njihovo voljo.
Jasno so povedali, da jih moti ustrezljivost drugih, da jim ne pustijo, da bi kakSno stvar Se
postorili sami. Moti jih vsiljivost drugih: Véasih si Zelim, da bi drugi ljudje bolj upostevali
moje Zelje. Dobim obcutek, da mi ljudje Zelijo vsiliti svojo voljo in to mi ni vSec. Hcerka je
zelela, da mi kupi stanovanje (tocneje garsonjero), v katerega naj bi se preselila, ona pa bi to
moje stanovanje oddajala v najem. Seveda se s tem nisem mogla strinjati, ker sem v tem
svojem stanovanju zZe skoraj celo svoje Ziviljenje in mi veliko pomeni. Hcerka je nekaj casa
vztrajala potem pa je odnehala. Socialna oskrba vkljucuje opravila, ki so po naravi zelo
intimna, saj oskrbovalec vstopa v zasebni prostor posameznika oziroma druzine. Oskrbovalci
so izpostavili spoStovanje oseb z demenco, saj so na lastni kozi obcutili, da lahko z osebami z
demenco vzpostavijo dober odnos le, ¢e jim odkrito pokazejo, da jih spoStujejo, cenijo in
upostevajo njihovo mnenje. Profesionalnost se kaze ravno v spostljivosti odnosa.

Svojcem se dogaja, da ob pretirani skrbi za osebo z demenco, Zelijo zagotoviti maksimalne
pogoje, da bi osebo obvarovali pri tem pa pozabljajo na potrebe in Zelje osebe z demenco. Ali
osebe z demenco v domovih spostujejo vplivata dva dejavnika — stopnja demence (pri osebah
z bolj razvito demenco zaposleni pogosto gredo mimo brez pozdrava; poleg tega pa te osebe
Zivijo v svojem svetu in je tezko oceniti, ali se jim zdi, da so spostovani; dejansko je pri teh
osebah tezko govoriti 0 osebnostni rasti, ker bolezen tega enostavno ne dopusca) in
organizacija dela zaposlenih (dostikrat so zaposleni obremenjeni s tempom dela in drvijo
mimo oseb z demenco ter jih ne slisijo tudi e vpijejo; zaradi preobremenjenosti — prevec
oseb z demenco na enega zaposlenega — morajo negovalci prevec hiteti). Lahko torej
predpostavimo, da je spostovanje funkcija po eni strani staliSca, kontaminacije odnosa s
stigmo, po drugi strani pa funkcija organizacije, ki ne le z organizacijsko kulturo, temve¢ tudi
z razporejanjem casa in prioritet omogoca vecjo ali manjSo prijaznost, pozornost in
spostovanje do uporabnikov.

V stopnji spostovanja prispeva tudi prostorska ureditev. Ce so prostori prenatrpani, je
moznost zasebnosti in s tem tudi spostljivosti manjsa. Tiste osebe, ki so odvisne od nege
zaposlenih, pomo¢i pri hranjenju, umivanju, obla¢enju, popolne zasebnosti ne morejo imeti
zagotovljene. Vendar pa se lahko zaposleni potrudijo, da jim omogocijo vsaj take pogoje, da
ne bo pri tej negi prisotnih Se ve¢ ostalih oseb.

5.5.3. Zaupniki in prevajalci

Iz diskusije o dveh moznih pristopov k interakcijskim prekrSkom izhaja potreba po ljudeh, ki
lahko sprejemajo ali razumejo razli¢ne alternativne okvirje, ki jih interakcijski prekrsitelji
uporabljajo "neustrezno". Gre za lik spremljevalca, druzabnika, zaupnika, lahko bi tudi rekli
za prevajalca. Lik podoben liku kulturnega zagovornika (ZavirSek, Flaker, 1995), ¢loveka, ki
bo poznal kontekst vedenja posameznika in ga znal ustrezno pojasniti drugim. Hkrati pa lahko
ta lik opravlja tudi funkcije katalizatorja, sodeluje pri popravljalnih ritualih ipd. To so
praviloma ljudje, ki so uporabnikom dovolj blizu, ki imajo interakcijsko legitimiteto in ki
lahko v vsakdanjih interakcijah ljudem pomagajo. Svojci so na primer pomemben vir
informacij tako za socialne delavke kot za oskrbovalke, saj lahko oskrbovalca seznanijo z
navadami uporabnika, kaj rad po¢ne, kdo so njegovi prijatelji, znanci, kaksno je njegovo
zivljenje in njegova zivljenjska zgodba

V<¢asih je obcinstvu dovolj, da vidi, da je z nekom, ki se "¢udno" obnasa, nekdo, ki se ne. To
deluje pomirjujoce. Predstavljajte si sceno v mestnem avtobusu. Nekdo na primer zacne vpiti
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brez razloga. VaSa nelagodnost bo neprimerno manjsa, ¢e boste videli, da je nekdo z njim, ki
ga poskusa umiriti, se z njim pogovarja kot z odraslim ¢lovekom ipd. Tudi ¢e je v resnici ta
Clovek v Se vecji zagati, kot vi, tega verjetno ne boste opazili in boste verjetno nadaljevali
voznjo dosti bolj mirni, kot ¢e bi tega spremljevalca ne bilo. Zato se delavci, ki se ukvarjajo z
ljudmi, ki dozivljajo dolgotrajno stisko, veckrat znajdejo v vlogi blazilca in razlagalca: Bil je
vsak dan brez volje, nemotiviran za kakrsnokoli dejavnost. Jezil se je zaradi malenkosti, vse
dejavnosti in opravila, ki jih je Ze opraviljal brez pomoci (skrb za osebno higieno,
preoblacenje, ciscenje sobe), je opravijal s tezavo. Tudi v restavraciji, kjer se je prehranjeval
Jje prihajalo do zapletov. Janez se je razburjal in glasno vpil. Zato je ena od nas hodila z njim
na kosilo, da bi mirila njega, osebje in goste v restavraciji.

Podobno se pojavi potreba po tovrstnih spremljevalcih, ko imajo uporabniki opraviti z
drugimi sluzbami, spremljajo jih v vlogi neposrednega sogovornika oz. zagovornika pri
osebnemu zdravniku, psihiatru in pri ostalih preventivnih pregledih. Dostikrat je vloga
spremljevalca v tem primeru kombinirana, saj je pogosto potrebujejo spremljevalca tudi
zaradi npr. zelo poCasne hoje, nevarnosti nesre¢e, moznega padca itn. Bistveno je, da
spremljevalec omogoci ohranjati samospostovanje osebe, ki jo spremlja.

5.5.4. Narediti prekrske nestigmativne

Interakcijski prekrski se pojavljajo stalno. Lahko re¢emo, da ni interakcije brez prekrska, so
celo nujni del interakcije, tudi zagotovilo za njeno spontanost in tekoce delovanje. Prekrski
nam omogocijo takoj$nje delovanje v interakciji. Popravljanje prekrSskov nam je vedno na
voljo in celo krepi interakcije in povezovanje med ljudmi — kot robcek, ki dama vrze, da ga
kavalir pobere. Ce je prekrikov veliko in popravljanj (opravi¢il, pojasnil, razlag) malo vzbudi
nelagodje pri sointeraktantih in povzroc¢i breme prekrsitelju. A vseeno, da jih zacnemo
razlagati stigmativno in da dobijo diskreditirajo¢ pomen v interakciji in da jih okolje pri¢ne
sankcionirati, je potrebna druzbena volja in mo¢ to storiti oziroma nemoc se tega obraniti.

Razmerja med rezidualnimi prekrski in razlicnimi nalepkami so razli¢na. Pri dusevni bolezni
interakcijski prekrski niso le znak temvec¢ sama substanca predpostavke bolezni oziroma
»realni« referent za nalepko. Pri nevroloskih motnjah delajo ljudje zelo podobne prekrske. V
tem primeru prekrski tudi tvorijo odklon, vendar le kot znak in fenomen, ki ga drugi kot
motnjo zaznajo, medtem ko je sama bolezen ostane skrita. Pri demencah in poSkodbah glave
ima nalepka tudi svojo realno podstat, vendar jo dozivimo preko udelezbe v prekrskih.
Prekrski so znak in posledica nevroloskih sprememb. Pri telesni ali senzorni oviranosti so
interakcijski prekrski prav tako pomemben stigmativen ¢len interakcije, saj nelagodje, ki ga
interaktanti obc¢utijo (ko npr. ne morejo spremljati pogleda sogovornika, ker je slep ali v
vozicku), ojaca sicerSnjo stigmo in onemogoci popravljane prekrskov, kot bi sicer bilo
mozno. Niso pa prekrski niti znak niti substanca nalepke, so njena konotacija in ne denotacija.

Eden od bistvenih u¢inkov stigme je ravno v tem, da rusi interakcije tako, da s tem ko
poimenuje prekrsek, ga izloci iz interakcije po sebi, ga objektivizira in z medosebnega dejanja
naredi predmet. S tem ga interakciji tudi odtuji in onemogoci popravljanje prekrSka v sami
interakciji. RuSitvenemu ucinku stigme pri interakcijskih prekrskih se lahko izognemo tako,
da premise interaktivnega sklepanja preintoniramo, spremenimo njihov ton. To smo
poimenovali trivializacija ali banalizacija, ki jo lahko storimo tako, da preprosto prekrsitelja
pustimo na miru, da zven interakcije dedramatiziramo oziroma vztrajamo na tistem, kar je za
situacijo prakti¢no relevantno. Drug nacin izogniti se rusilni moci stigmativne interakcije je,
da preintoniramo sklep, da v sklepu namesto negacije oziroma racionalizacije premise o
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nenavadnosti, drugac¢nosti ali drugosti, tisto, kar krsi pravila afirmiramo in estetiziramo,
pokazemo zanimanje za to.

V namen preintonacije potrebujemo drugacne okvire. Dogodke, ki jih razlagamo z nalepko, je
potrebno preokviriti. Dramo lahko spremenimo v pripoved, roman v novelo, celoto v
fragmente, zgodbo v tok zavesti. Dogodek, ki ga ho¢emo sprejeti, mora imeti svoj okvir,
obc¢instvo pa kanal, ki bo omogocal prenos dogodka v njihovo stvarnost. Za sprejemanje
interakcijskih prekrskov, ki rusijo osnovno definicijo situacije, potrebujemo po eni stani umik
in stik, po drugi pa humor in sposStovanje. Interakcijski prekrski namrec vedno rusijo osebno
definicijo interaktantov, v navadnih interakcijah, da jo lahko vedno znova postavili in
popravili.

Ce je popravljanje onemogo&eno, je en od na¢inov, da ga ponovno vzpostavimo, prisotnost
tretje osebe, ki lahko opravi manjkajoca dejanja, ponudi razlicne okvirje, opozori na
situacijske relevance, poda pojasnila in omogoci inovativne resitve. Govorili smo o zaupnikih,
razlagalcih, posrednikih, kulturnih zagovornikih, spremljevalcih in prevajalcih. Ti so lahko iz
prekrsiteljevega okolja, lahko pa v primerih, ko pri¢akujemo, da se bo to zgodilo, tudi
vklju¢imo osebe, ki znajo opravljati mediativne posege.

Ko razmisljamo o odgovorih na stiske, ki izhajajo iz interakcijskih prekrskov, ne moremo
nacrtovati posebnih druzbenih strategij ali celo zakonskih ureditev. Na makro ravni je mozna
le paradigmatska usmerjenost, ki bo vsebovala mocno eti¢no komponento sposStovanja
uporabnikov in civilnosti strokovnjakov. Tisto, kar je naloga socialnega dela, ki izhaja iz
analize interakcijskih prekrskov, je izpopolnitev metod, nacinov pristopanja prekrskom. Pri
tem je potrebno ne le krepiti perspektivo uporabnika temvec¢ tudi izumljati nacine
preokvirjanja dogodkov, estetskega pristopa k izkuSnji drugega, pozornost na potek
(stigmativnega) sklepanja, akcijsko naravnanost v resitve situacij, moznosti uporabe humorja,
domislic in opravic€il. Se pravi metod, ki bodo temeljile na skupni (in loceni) rekonstrukciji in
dekonstrukeiji stvarnosti na ravni povsem vsakdanjega zivljenja.

Na ravni konkretnih sluzb je najbolj ociten domet odgovorov na vpraSanje interakcijskih
prekrSkov na podrocju izobraZevanja. Po eni strani uporabniki, ki ne vedo in ne obvladajo
kako ravnati s stigmo, ki se premalo odlo¢ni in nespretni v socialnih stikih in spretnostih,
potrebujejo ucenje in vajo, po drugi pa tudi svojci pridobijo z izobrazevanjem moZznosti
sorodnike lazje razumeti hkrati pa lazje vstopijo v vlogo posrednikov in pojasnjevalcev v
stikih z zunanjim, naklju¢nim obc¢instvom. Kulturne in umetniske dejavnosti, Se posebej ¢e v
njih sodelujejo uporabniki imajo moznost reprezentirati okolis¢ine zivljenja s stigmo ali oviro
in hkrati spreminjati odnos in topiko interakcijskih prekrskov.

Poleg zagovorniSke sluzbe in krepitve obcutljivosti strokovnjakov na ravni odgovorov, ki
pomenijo organizacijo posebnih sluzb, je mozno predvideti u¢inkovitost skupin za
samopomoc, za tiste, ki jih prekrski obremenjujejo (npr. tisti, ki slisijo glasove, manic¢ni).
Poleg moznosti za umik je v organizaciji sluzb potrebno omogociti ljudem povezovalce (npr.
klju¢ne delavce, spremljevalce) in usposobiti izvajalce storitev za mediacijo, pojasnjevanje,
analizo tveganja in krepitev moci, ljudem pa pravico do norosti, pa tudi do zasebnosti in
spostovanja.

Tema interakcijskih prekrSkov je pri snovanju odgovorov na dolgotrajne stiske pomembna,

saj ne le primarne tezave, ki jih ljudje imajo, temvec tudi vloge, ki jih morajo prevzeti, stil
Zivljenja, ki jim narekuje stiska pa tudi rezim, ki ga vzpostavi okolje, sili v napa¢ne odzive v
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interakciji. Hkrati pa je tema interakcijskega nelagodja bila povsem prezrta in zanemarjena,
hkrati pa vzpostavlja teren socialnega dela, ki je povsem kapilaren, spreden v drobnih dejanjih
in okolis¢inah situacij. Slednje tudi onemogoca niti strateske niti takticne odgovore, ki bi
imeli zelo definitivno obliko in namen. Tudi odgovori so kapilarni. Novost in kapilarnost nas
silita, da odgovore formuliramo na ravneh spremembe paradigem in metod, manj pa na
klasi¢nih registrih storitev in sluzb, razen seveda na podroc¢ju izobrazevanja in kulturnega
dela. Morda, se bodo posebne sluzbe in storitve zacele oblikovati, Sele po uveljavitvi nacel
kontekstualnega dela.

5.6. STIKI IN DRUZABNOST

Potreba po stikih in druZenju je ena temeljnih ¢lovekovih potreb. Clovek je druZbeno bitje,
stiki z drugimi so fizioloska nuja, Se toliko bolj pa nuja civilizacije. Brez drugega ne moremo
obstati (tudi Robinson je potreboval Petka). Skozi zivljenje vzpostavljamo veliko Stevilo, zelo
razli¢nih stikov, od globokih trajnih vezi z nasimi najblizjimi do beznih vsakdanjih stikov s
prodajalko v trgovini. Vendar ne glede na vrsto in intenzivnost stika, nas na nek nacin
zaznamujejo, govorijo nam o tem, kaj smo, govorijo nam o nasi identiteti in lastni vrednosti in
nam omogocajo, da ustvarjamo svet okoli sebe. Opisali bomo situacije, s katerimi se srecujejo
ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi in so povezane s potrebami po druzenju.

5.6.1. Stiki

5.6.1.1. Vsebina

Po vsebini lahko lo¢imo med normativnimi, informativnimi in menjalnimi vrstami stikov
oziroma znacilnostih. Stiki so lahko taki, ki ustvarjajo pravila in vrednote, ki ustvarjajo
oziroma posredujejo informacije in taki, preko katerih izmenjujemo dobrine, usluge ipd
(Boissevain, Mitchell, 1973). Poseben vidik socialnih omrezij je tudi njihova podporna
funkecija, preko njih dobimo podporo in pomo¢, ki jo v vsakdanjih zadevah potrebujemo
(Gottlieb, 1981). V stikih, ki jih imamo nastopajo razli¢ni ljudje, nekateri so nam bolj
pomembni, drugi manj, nekateri pa zelo. Posebno kvaliteto takih stikov lahko poimenujemo
kot usodne stike.

Z normativnimi stiki se vzpostavljajo vrednote, norme in pravila. Govorijo nam kaj je prav in
kaj je narobe, kako kaj narediti in ¢esa ne narediti. Z nasveti, predvsem pa z zgledi, pa tudi z
negodovanjem, uzaljenostjo ipd. nam ljudje, ki jih sre¢ujemo govorijo o tem, ali se strinjajo z
naSimi dejanji in stali$¢i, nam posredujejo »navodila« in »smernice« za ravnanje. Normativna
plat stikov oblikuje nase druzbene vloge. S pri¢akovanji, ki nam jih drugi sporocajo, povedo,
kako ravnati, nam doloc¢ajo scenarij delovanja in tudi mesto na socialni lestvici. V
getoiziranih situacijah zavodov so stanovalci npr. »obsojeni« na stike z osebjem in drugimi
stanovalci. Taki stiki, prvi s podrejenostjo, drugi pa z identifikacijo vzpostavljajo stanovalce v
njihovih razvrednotenih vlogah. Zlasti mladi ljudje v zavodih pogosto izjavljajo, da pogresajo
stike z vrstniki, z »normalnimi«.

Stiki nam govorijo o tem, kaj smo, o nasi identiteti, in nas na sociometri¢ni na¢in postavljajo
v druzbena razmerja (vredni smo glede na to koga poznamo, s kom se druzimo). V slovenskih
domovih za stare se je npr. pokazalo, da tam, kjer so zaposleni stanovalce sami seznanjali z
demenco in jim pojasnjevali njene simptome, so drugi stanovalci kmalu razvili pozitiven
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odnos do oseb z demenco. Danes razmisljajo ti stanovalci v tej smeri: Vidimo, da bodo tu tudi
za nas lepo poskrbeli, ce bomo postali dementni. S tem, kako se vede osebje do stanovalcev,
kaksne stike z njimi vzpostavijo, ustvarijo po eni strani vrednote — ¢loveka z demenco je
vredno poslusati, ima Se vedno svojo voljo, svoje dostojanstvo. Po drugi strani pa z na¢inom,
kako stopajo v stike ustvarjajo zglede, modele, pokaZzejo nacine, kako se pogovarjati na
spostljiv nacin, kako uposStevati voljo stanovalcev in tudi kako izpeljati pogovor ali neko
dejanje skupaj s stanovalcem na ucinkovit nacin.

Stiki, nam govorijo o nasi lastni vrednosti: Ko so mamo izgnali v Bosno, je del mene odsel
nekam drugam. Zelo sem jo pogresal. Izguba mame je bila full boleca. Izgubil sem vzornika,
toplino, del sebe, ljubezen. Sedaj mi je lazje, ko imava ponovno stike. Vsak stik postane tudi
del nas samih, z ljudmi, ki so nam pomembni, na prav usoden nacin.

Stiki so lahko tudi informativni, saj preko njih dobivamo razli¢ne informacije (npr.
ekonomske narave — kje se da kaj poceni dobiti; druzabne narave - kje se kdo nahaja ipd.). Ti
stiki nam omogocajo, da se v dolocenem okolju znajdemo, omogoc¢ajo nam cenejSe zivljenje
in bolj u€inkovite nakupe. Preko informacij, ki jih dobimo v stikih z drugih zvemo za sluzbo,
dober nakup avta, pa tudi o tem, kaj se s kom dogaja (opravljanje je tudi normativno seveda).
Zvemo o dogodkih, ki se jih splaca udeleziti itn. Bolj ko je nasa mreza revna z informacijami,
manj jih imamo sami in manj smo sposobni kaj narediti in poskrbeti zase. Poleg tega pa
ljudje, ki se znajdejo v stiski potrebujejo naenkrat druga¢ne informacije, kot prej. Potrebujejo
informacije glede pravic, storitev in dajatev, ki jih potrebujejo, informacije glede organizacij,
ki storitve nudijo ipd.).

Stiki, ki jih potrebujemo, so tudi menjalni in nam sluzijo za izmenjevanje dobrin in uslug.
Preko stikov pridemo do dobrin in uslug. Pogosto nam mreze zagotavljajo tisto, kar ni mo¢
dobiti na trgu. Menjave v mreZi potekajo na razli¢ne nacine, s prodajo in nakupom, na nacin
neposredne menjave ali na nac¢in obdarovanja (npr. v zahvalo za pomo¢ starejsi ljudje svojim
oskrbovalcem veckrat kaj podarijo — kavo, vino, sladkarije itd.).

Podporni stiki lahko vsebujejo vse tri znacilnosti (vrednote, informacije, menjavo), vendar jih
obarva etika solidarnosti in dejavnosti pomoci in podpore. Druzbena neformalna omrezja
obarva ravno ta znacilnost. OmreZja obstajajo kot na¢in podpore. Ce je za vzpostavitev
nekega stika in vezi pomembna dobronamernost in spostljivost posameznikov, ki stike
navezujejo, se ta potrdi ravno preko pripravljenosti pomagati ali pomo¢ sprejeti.

Posebna vrsta stikov, ki jim ljudje pripisujemo velik pomen, so usodni stiki (ljubezen,
prijateljstvo, strast). Za te stike je znaCilna mocna, vcasih globoka, navezanost. Lahko jih
poimenujemo vezi. Ti stiki so Se posebno pomembni, ko razmisljamo o dejanjih in odlocitvah,
ki so Zivljenjskega pomena. So eno od glavnih gibal v posameznikovem Zivljenju, veliko
odlocitev sprejmemo zaradi ljubezni, prijateljstva do drugih. Zato so ti stiki Se kako
pomembni pri procesih, ko si ljudje hocejo izboljsati zivljenje, spremeniti stil, prevzeti druge
vloge.

Ena od podzvrsti usodnih stikov so tudi stiki z vrstniki, ljudmi, ki jih je usoda pripeljala v
podobno situacijo. Odtod potreba po vzajemni solidarnosti in samopomoci, ki ima poleg
prakti¢ne tudi normativno vrednost. Priloznosti za sklepanje usodnih stikov je mnogo, ¢eprav
so usodni stiki oziroma vezi, ki jih ustvarimo redki. Nikoli zares ne vemo, kje bomo srecali
osebo, ki nam bo v zivljenju veliko pomenila. Ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi so za
nekatere priloznosti prikrajSani ze zaradi svoje nalepke in stigmatizirane vloge, kot tudi
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pogoste izloc¢enosti (segregiranosti) in ¢e druzenj med njimi in z drugimi ne spodbujamo,
imajo Se manj priloZnosti za sklepanje usodnih stikov.

5.6.1.2. Razmerja

Stiki so lahko simetri¢ni ali asimetri¢ni. Za simetri¢ne je znacilno, da so enakopravni, da je
menjava (podpora, informacija, pri¢akovanja in zapovedi) dvosmerna in koli¢insko enaka.
Nasprotno pa je pri asimetri¢nih stikih menjava enosmerna, ljudje v stiku niso enakopravni.
Eden daje, drugi dobiva; en zapoveduje, drugi uboga, en poroc¢a drugi prejema sporocilo.
Simetri¢ni stiki prevladujejo med enakimi, v enakovrednih odnosih, medtem ko so asimetricni
stiki znacilni za razmerja, ki so neenakopravna, pokroviteljska ali celo zatiralska.

5.6.1.3. Tkivo

Stiki so stkani v mreze, ki so lahko bolj goste, omejene na dolo¢eno ozemlje, skupnost ipd.,
lahko pa se Sirijo in imajo stike razsejane po razli¢nih ozemljih in segmentih druzbenega
delovanja. Tako lo¢imo med zaprto spletenimi omrezji in med redko spletenimi mrezami, ki
segajo dalec¢. V zaprto prepletenih mrezah imamo bliznje stike. To so tisti, ki so nam
geografsko blizu, ki jih vidimo pogosto (sosedje, sodelavci, bliznji sorodniki). V razprtih
mrezah, segajoCih mrezah imamo, oddaljene, radialne stike. To so ljudje, ki so dale¢ in jih
morda ne vidimo pogosto, ki segajo tudi v druge druzbene prostore izven tistega, v katerem
Zivimo, to so npr. stiki s starimi znanci, biv§imi soSolci, prijatelji, ki so se odselili, poslovni
sodelavci iz drugih drzav, daljni sorodniki itd.

Osebna omrezja ponavadi sestavljaj obe vrsti stikov, en del mreze nam je prostorsko blizu, z
ljudmi, ki jo tvorijo imamo pogoste in neposredne stike, drugi del mreZe je oddaljen, z ljudmi
se sreCujemo poredko, ob posebnih priloznostih in veckrat posredno preko pisem in drugih
medijev. Zaprte ozke mreze so znacilnost revnejsih skupin (npr. priseljenci) in tradicionalnih
okolij (npr. vasi), razprte pa bolj svetovljanskih ljudi, visjih in srednjih slojev. Bliznji del
mreze, je bolj pomemben in koristen, ko gre za vsakdanje stike, kontinuirano pomoc ali
podporo, za sprotno vzdrzevanje socialne kondicije in druzabnosti, medtem ko so oddaljeni
deli mreze pomembni v izrednih situacijah, ko potrebujemo informacije, ki jih bliznja mreza
nima ali usluge, ki jih bliznji ne morejo dobiti (npr. bivsi soSolec, ki je zdravnik in se nanj
obrnemo, ko so nam potrebne informacije ali posredovanje pri drugem zdravniku) oziroma za
prenos novih idej in Siritev obzorij.

5.6.1.4. Kanal

Stiki so lahko tudi neposredni ali posredni, prav tako so neposredni in posredni kanali, ki nam
sluZijo za vzpostavitev stika. Neposredni kanal stikov je neposredna situacija, ko se ljudje
lahko hkrati vidijo, sli$ijo, Ce je treba tudi dotaknejo (Najbolj neposreden stik je vonj in
okus.). O posrednih kanalih pa govorimo, ko stike ustvarimo preko medijev, posrednikov, ko
nismo v istem prostoru. Tudi v posrednih kanalih so stiki lahko neposredni, saj se obra¢amo
neposredno na osebo. Posredni stiki so, ko se obracamo na ljudi preko drugega ali npr. preko
mnozi¢nih medijev in zgodb. Posredni kanali so posta, telefon, internet, mobitel. Zlasti
internet in mobitel sta omogocila neprekinjen (perpetuiran) stik, kar je ena vecjih kulturnih
sprememb nasega Casa: Mobitel imam tudi svoj. In znam pisat in rada pisem pisma. To mi je v
veliko veselje. Poseben nacin posrednih kanalov (in tudi posrednih stikov) so darila, znaki in
geste, s katerimi ljudem sporo¢amo svojo naklonjenost, lahko pa tudi sovraznost, ali pa jim
preprosto z njimi sporo¢amo informacije.

154



5.6.2. Znacilnosti mrez uporabnikov
5.6.2.1.  Sibke mreze

Za mreze uporabnikov je znacilno, da so ponavadi majhne in omejene na ozek krog ljudi,
predvsem druzinskih ¢lanov in redkih prijateljev, ostali stiki pa so razmeroma nepomembni.
Zivljenje v ustanovi pa tudi te stike zmanj$a na najmanjo mero: Doma imam oceta, brata in
dve sestri. Redne stike imam z ocetom in bratovo druzino. Ce pa grem na dopust pride po
mene brat, ker oce nima avta. Vsaj enkrat na mesec telefoniram ocetu. Oceta bi rad veckrat
videl in kdaj Sel tudi na obisk za dva dni. Brat, njegovi otroci (Miha, Metka in Teja) in moj
oce pridejo enkrat na mesec na obisk. Brat Zivi v Mostah in hodi domov ocetu pomagat. Ce bi
zivel v Ljubljani, bi se rad veckrat videl z mojim bratom Andrejem. Tukaj imam najraje
Simona, njemu lahko zaupam. Vsak dan mi da skatlo cigaret. Tudi €e ne Zivijo v ustanovi, so
mreze ljudi, s katerimi vzdrzujejo stike, razmeroma majhne. Stike vzdrzujejo predvsem z
druZinskimi ¢lani, z ostalimi uporabniki in osebjem organizacij, ki skrbijo zanje. Ostali stiki
so vecinoma bolj povrsinski in ne ponavadi ne pomenijo globokih prijateljstev: Imam Sest let
starejso sestro, ki Zivi v bliznjem mestu. Z njo in mamo imam zelo dobre odnose in stike, z
ocetom zadnje leto slabse, ker se z mamo locujeta in lovi krivdo na vseh drugih, tudi na meni.
Stike imam z druzinskimi ¢lani z mamo in sestro in njenim partnerjem JoZetom, potem imam
par stikov z ljudmi, ki sem jih spoznal tukaj na Obali, sedanje in bivse asistence.

Veckrat so ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, samski, a tudi kot odrasli zivijo pri
starSih. Vecina jih je brez otrok. Tisti, ki Zivijo pri star$ih, imajo pogoste, vsakodnevne stike z
domacimi in ponavadi dobre medsebojne odnose. Uporabniki, ki bivajo v instituciji, imajo
ponavadi redke stike s sorodniki, prijatelje pa le znotraj institucije in v¢asih tozijo zaradi
konfliktov in slabih odnosov. V stanovanjski skupini je manj ljudi kot v zavodu in je lahko
zato bolj dolgéas: Imam rada tudi prijatelje in sem rada v druzbi, a mi je tukaj v Zibercih
vcasih dolgcas, ker se nimam s kom pogovarjati. V stanovanjskih skupinah je manj ljudi,
manj je moznosti najti nekoga, s katerim se lahko dobro razumes, in je druzabno Zivljenje
stanovalca ali stanovalke bolj odvisno od stikov z ljudmi, ki niso stanovalci skupine.

Vedje stevilo ljudi z dolgotrajno stisko ima stike, ki so velikokrat konfliktni. Omrezja ljudi z
dolgotrajnimi dusevnimi stiskami ali dvojno oznacenostjo so pogosto Sibka, imajo malo
prijateljev, stike z druzino pa velikokrat dozivljajo kot slabe in konfliktne. Osebe z izkusnjo
hendikepa ve¢inoma Zivijo doma, pri svojih druzinah. Stikov s svojci tako ponavadi ne
izgubijo, vendar se pogosto pojavi problem osamosvajanja (odvisnostna navezava s starsi,
finan¢na in socialna odvisnosti ipd.). Pogosto se podobno, predvsem zaradi finan¢nih tezav,
zgodi tudi ljudem s dolgotrajnimi duSevnimi stiskami. Tezko odidejo ziveti na svoje, ¢eprav si
to zelijo. Po drugi strani pa nekateri stikov z druzino nimajo ve¢ oziroma imajo zelo Sibke
medosebne odnose, in $e to le z enim ¢lanom druZzine: Najbolje se razumem z mamo, zato, ker
je ona edina, ki se je sprijaznila z mojo boleznijo. Ostali mi kazejo samo to, da nisem
normalen. Oni so izkljucili mene iz svojega zZivijenja, jaz bom pa njih. Dobro je imeti nekoga,
ki te razume in podpira, lahko pa to pomeni zapiranje in nadaljnje osiromasevanje osebne
mreze.

Mreze uporabnikov so majhne tudi kot posledica umika (zaradi dogodkov, stigme) in seveda
zaradi institucionalizacije: Mama do mene nima pravih materinskih custev in pravega odnosa,
kot naj bi ga imela mama do hcere. In ker sem malo Zivela z mamo, se ob njej slabo pocutim.
Vcasih sem jo klicala, ¢eprav sem bila jezna nanjo. Mislim, da me ne bo vec vzela na dopust
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in si tega ne Zelim. Raje ohranjam stike z bratom Miranom in se tudi vidiva, se sama zmenim.
Nisem pa dolgo videla tete Marije in bi jo rada obiskala za svoj rojstni dan, ki ga imam
marca. Drugace pa vzdrzujem stike z Valentinom, to je moj prijatelj, doma iz Bakovec in se
veckrat vidiva, to si sama uredim in tudi sem me pride obiskat. Stigma lahko bistveno
preoblikuje odnose in je razlog, da se ¢lovek umakne oziroma prekine stike. Stiki se ve€inoma
ohranijo tam, kjer je uporabnik lahko Se vedno ¢lovek, kjer ga sprejmejo takSnega, kot je, in
njegova vloga ni omejena zgolj na vlogo osebe z doloceno nalepko.

Mreze uporabnikov, o katerih govorimo, lahko opiSemo tudi kot revne, saj je pogosto v njih
malo sredstev, informacij in virov pomoci, prav tako tudi spodbud in veselja. Socialne
oskrbovalke, ki delajo z osebami z demenco, so na primer velikokrat za osebo z demenco
edini redni kontakt z zunanjim svetom. Svojci predvsem zaradi nepoznavanja demence in
strahu, da bi se osebi kaj zgodilo, osebo z demenco »skrivajo« in §¢itijo pred zunanjim
svetom. To seveda mocno zozi njeno socialno mrezo. Podobno se dogaja tudi pri drugih
uporabnikih, ki potrebujejo tujo, organizirano in kontinuirano pomo¢. Njihova socialna mreza
je redka, praviloma je uporabnik povezan z majhnim Stevilom ljudi. V¢asih to pomeni, da
lahko uporabniki zaupajo predvsem zaposlenim v zavodu ali druStvu, ne pa tudi svojcem,
vcasih pa je ravno obratno. Praviloma pogresajo druzbo vrstnikov, $e bolj pogosto pa intimne
stike in partnerski odnos. Nekateri so izrazili, da pogresajo tudi stik z domacimi zivalmi.

Kot smo Ze zgoraj nakazali, so mreze uporabnikov, pogosto zaprte in relativno omejene na
druZzinski krog: Tilen domacim zaupa in se z njimi pogovori o vseh stvareh. Avtoriteto,
ocetovsko vilogo je po locitvi starsev prevzel Tilnov brat. Ce kaj ne gre ali je kaj narobe, mu
pri tem pomaga ali razlozi brat. Tilen mu zaupa. Ceni tudi njegovo dekle. Zelo rad ima svojo
teto in njenega moza. Ko tetin moz pride na obisk, vedno igrata sah. Rad ima in se razume
tudi s svojimi bratranci. Tilen ima rad tudi svojo babico. Za marsikoga, ki zZivi doma, postane
druzina majhen zaseben univerzum. V taki zaprti mrezi nekateri cenijo in poudarjajo
predvsem odnose z brati in sestrami: Poudarjam bratsko sestrske odnose. S sestro sem bila
Stiri dni v Nici, ko je bila stara Sestnajst let, bila sva na Bavarskih gradovih tri dni, ko je bila
stara sedemnajst let, na Dunaju dva dni in z njeno sosolko in v Veroni na ZOO safariju.
Bratje in sestre so namre¢ tiste klju¢ne osebe v njihovi socialni mrezi, ki jim zagotavljajo
radialnost, stike in dejavnosti, ki lahko sezejo onkraj druzinskega obzorja in ki jih povezujejo
z vrstniki.

Nekateri pa z druzinskimi ¢lani nimajo stikov, bi si pa tega zelo zeleli: Hudo mi je, ker sem na
vozicku in tezko hodim. Zal mi je ker sem skocila skozi okno. Trpim zaradi tega, ker nisem
imela doma, ker sem bila po zavodih in rejniskih druzinah, nimam svoje druZine in otrok in
pravega doma. Tudi hudo mi je, ker me bratje ne pridejo obiskat in me ne vzamejo na dopust,
Ceprav imajo vsi avtomobile. Stigma, Se posebej, €e jo spremlja namestitev v zavod, lahko
pomeni, da ¢lani druzine svojega sorodnika odpiSejo, nanj pozabijo, ga ne vabijo na druzinske
dogodke in skrb delegirajo na enega ¢lana druzine, ponavadi mater.

Razlogov, zaradi katerih so mreze uporabnikov pogosto relativno omejene na druzinski krog,
je ve¢. Véasih je to lahko zaradi narave dinamike interakcij. Zenskam, ki imajo izkusnjo
nasilja se npr. pogosto dogaja, da jih nasilen partner zaradi grozenj nasilja socialno izolira in
podredi svojim zahtevam.

V<¢asih je to lahko zaradi sramu. Tako npr. druZina, ki dozivlja nasilje, prekine stike z

drugimi, zato ker povzrocitelj tako hoce: K stricu in njegovi druzini, s katerimi se razume, jo
oce ne pusti vec. S tem ne samo uveljavi svojo oblast v druzini, ampak tudi onemogoci

156



»uhajanje« informacij iz druzinskega kroga. Lahko pa se zrtev zaradi sramu tudi sama izolira:
HCci se vse bolj zapira vase, noce imeti nobenega stika s svojimi vrstniki. VCasih je razlog
morda zaniCljiv pogled sosedov: Sosedje me ne obravnavajo z dostojanstvom. Ob napacnem
pogledu drugih sram postane druzinska skrivnost.

Razlog za zapiranje v druZzinski krog je lahko tudi osredoto¢enost na skrb in bolezen
druzinskega ¢lana. Zlasti, ko govorimo o osebah z demenco, je skrb za druzinskega ¢lana,
lahko pogosto vzrok za slabljenje socialne mreze svojca, ki skrbi za osebo z demenco: Sem
upokojena, po poklicu sem medicinska sestra, sedaj hodim na tretjo Zivljenjsko univerzo. Na
tej univerzi sem koncala psihologijo, sedaj pa Studiram sociologijo — ¢lovek in druzba. Cez
dan mamo poklicem Sest do sedem krat na dan, dve leti sem cisto vsak dan hodila k njej, do
spomladi sem kuhala, nabavljala vsak dan, sedaj pa je moja héerka drugic rodila, imam dva
vauka in si ve¢ ¢asa vzamem za vauka, pomagam hcerki. Nisem mogla vec¢ hoditi vsak dan k
mami, ker je postalo prehudo, me je izcrpalo, vse ne gre. Imam tudi svoje Zivijenje, rada bi Se
malo zaZivela preden umrem Sem $la na zavod za oskrbo in poiskala pomoé. Ze eno leto
nisem Sla nikamor na izlet, pa bi lahko $la s hcerko, vendar ne grem, ker otopis, postanes
depresiven, e je pa oseba zraven Se kronicni bolnik, potem pa sploh ne gre. Intenzivna in
dolgotrajna skrb za nekoga vzame cas, ki bi lahko namenili drugim, zmanjka energije za
drugacne interese, potrtost in obup ohromita druzabnost.

Mreze uporabnikov so pogosto tudi subkulturne, so umes¢ene v neki omejeni subkulturni
krog, z omejenimi sredstvi in posebnimi vrednotami in pravili. Subkulturni znac¢aj mrez je
lahko posledica revscine: Boli me srce, ker me mama ni imela rada, ker je bila tako kruta, da
me je dala stran od sebe. Boli me, ker me je dala v rejnisko druzino, ker mi je vzela dom.
Mama me ne mara, ker nisem fant. Veliko bolecino cutim, ko se spomnim na oceta, ker je bil
dober clovek. Sedaj je zZe mrtev. On mi je dajal denar za cigarete in to tako, da mama ni
videla. Moj oce me je imel rad in jaz njega. Zgradil nam je hiso, veliko je sam delal in gradil,
prej smo ziveli v Sotoru. Romska subkultura pogosto poudarja pripadnost skupnosti, po drugi
strani, pa imajo pripadniki skupnosti, druzino za vzdrzevanje pripadnosti na voljo malo
sredstev. Subklutrna znacilnost omreZja pa je lahko tudi posledica stigme: Deklicin oce je
neznan, materin novi partner pa je v zaporu. Taka postavitev pomembnih odnosov uvrsti
nekoga v vrsto ljudi, ki jim ni zaupati.

Zaradi svojega statusa si uporabniki, o katerih govorimo, pogosto za prijatelje in partnerje
izberejo ljudi s podobnim statusom in usodo: Nasel si je dekle, ki pa je bila alkoholik.
Porabila je sSe tisto malo denarja, ki ga je imel in povzrocala se vecjo stisko. Nove moZznosti
tako pogosto postanejo nove ovire, npr. dopolnjene druzine sicer povecajo moznost razli¢nih
stikov, a so v€asih nove druzine izbrane po podobnem kljucu. Nasilje, ki se je dogajalo v
prejsnji zivljenjski skupnosti, se npr. ponavlja tudi v novi: Oce je bil nasilen nad mamo in
sinom, prav tako pa je tudi s sedanjim partnerjem. Ko je bila deklica stara pet let je bil
izpostavljen sum spolne zlorabe s strani materinega partnerja, iz tega razloga se je deklica
tudi preselila k ocetu. Vzgojiteljici je povedala, da jo oce tepe, z njo grdo ravna, nihce jo v
druzini ne mara - brat in partnerka oceta. Znacilnost subkulturnih mrez je, da so revne in
razmeroma zaprte. Od tod ponavljanje kroga nasilja, revS¢ine in pomanjkanje novih resitev.

5.6.2.2.  Otroci in starsi
Otroci so sidris¢a zvez ali jih drZijo skupaj. Zenske z izkusnjo nasilja pogosto kot razlog, da

ostajajo v zakonski zvezi, navajajo tudi otroke: Pred osmimi leti se je zaradi nasilja moza
razvezala. Kljub nasilju je v zakonu vztrajala zaradi otrok. Tudi e gresta partnerja narazen,
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so otroci tocka, kjer jih otroci povezujejo: Najbolj je Tilen navezan na domace: mama, brat in
ocim. Njegov oci zZivi na Prevaljah in Tilen gre zalo rad k njemu. Oce ima Tilena rad, vendar
nima toliko stikov z njim, kolikor bi Tilen Zelel. Mama in Tilnov brat sta se Ze poskusila
dogovoriti, da bi s Tilenom prezivel vec casa, vendar se niso uspeli dogovoriti vec, kot je bilo
Ze dogovorjeno — to pa je vsako drugo soboto dve uri. Skupna skrb za otroka postane sicer
tudi deljena, na neki tocki pa Se vedno od obeh skupaj.

Osebe s potrebami po dolgotrajni oskrbi, Se posebej ljudje z intelektualnimi ovirami, imajo
pogosto podoben status kot otroci in starSe vzdrzujejo v vlogi starSev tudi, ko otroci niso vec
otroci: Vcasih me domaci obravnavajo za mlajsega, kot sem. Na primer, ko mi da mamica
lubcka in krizcek pred spanjem. A to mi je vsec. Vloga »bolnika«, nekoga, ki potrebuje pomoc¢
in oskrbo, podobno lahko podaljsa starSevstvo: Oce in mama sta Zivela v »navideznem
zakonu«. Oce je Zivel vecidel v drugem stanovanju, z ljubico, kar je bilo precej javna zadeva.
Do otrok sta bila precej stroga in nadzorovalna. Sin se je, po njunem mnenju neustrezno,
porocil in preselil, kar je bila velika druzinska drama. Hci, malo mlajsa, je bila se doma.
Pripravijala se je na selitev. Kljub koncani fakulteti in zaposlitvi, je bila Se vedno pod njunim
strogim nadzorom. V tem se je zgodilo dvoje. Oce je postal srcni bolnik, héi pa »dusevni«. Se
zlasti zadnje je zdruzilo zakonca v skrbi za h¢i in obnovilo zakon. HCi pa je ostala bolnik
naslednjih dvajset let. V tem primeru ni §lo zgolj za podaljSevanje starSevstva, ampak je
dejstvo, da je héi postala »dusevni bolnik« in s tem povezana stiska, zopet zdruzila oba
zakonca. Tudi starsi, ki potrebujejo oskrbo, zdruzujejo brate in sestre v skrbi za njih in
obnavljajo druzinske povezave in vezi.

Ce je vloga otrok, ljudem, ki potrebujejo pomo¢ in podporo, »pisana na kozo«, pa jim vlogo
starSev drugi tezko priznajo. Tisti, ki imajo otroke, pogosto z njimi nimajo stikov. Postanejo
t.1. starsi brez otrok. Tudi, ¢e imajo otroke, jih pogosto ne videvajo. Pogosto osebe po hudi
nesreci z dolgotrajnimi posledicami (npr. poskodba glave, priklenjenost na invalidski vozicek,
slepota ipd.) ali v primeru hospitalizacije, izgubijo stike z otroki: Po hudi poskodbi glave, mi
Jje zZena onemogocila vse stike z otroki. Razlogi so verjetno razli¢ni, deloma, verjetno
posledica prej$njih razmer in zamer, deloma pa tudi drame ob poSkodbi, sramu in stigme.

Ljudem z nalepko dusevne bolezni, se dostikrat zgodi, da jim zaradi zivljenjskih okolis¢in,
hospitalizacij in Zivljenjskega stila, otroke odvzamejo. Odvzem otroka lahko potem povzroci
dodatno stisko in je tudi sam po sebi lahko vzrok za hospitalizacijo: Skupaj smo delali v
kuhinji in ona me je pripeljala do svoje ljubezni. Najprej sem rodila jaz in potem prijateljica.
Jaz sem skrbela za svojo puncko na Savski pri njegovih starsih. Fant je umrl. Puncko so mi
vzeli in jo dali v rejo. Rezala sem si Zile in prisla v psihiatricno kliniko in se je nisem vec
resila. LocCitev od otroka lahko postane trajna.

Otroci tako ve€inoma zivijo pri bivsih partnerjih, ki so »zdravi« ali v rejni§tvu: Imam héerko
Nadjo. Stara je sedemnajst let in zivi v Medvodah pri rejnikih. Tam ji je strasno vsec. Vasih
se tudi jaz z njimi pogovarjam. Nadja hodi v Ljubljano v Solo. Enkrat letno ima vsak pravico
da mu pripeljejo druzino na obisk in meni pripeljejo mojo Nadjo. Zelim si, da bi jo veckrat
videla. Drugace se pa slisiva po telefonu vsaj enkrat na mesec. Hcerka je zdaj zrasla. Prej me
je rabila, pa me ni bilo. Rada bi Zivela z njo. Bi vzela eno sobico v najem. To je ena od
moznosti. Lazje bi bilo, ce bi se lahko vrnila domov. Ampak tega ne morem zaradi ata.
Potrebovala bi sluzbo, da bi dala héerki denar. Par ur na dan. Bi kaj pospravila ali kaj
takega. Potrebovala bi pomoc pri iskanju sluzbe. Kljub temu, da je odvzem trajen, starSevska
custva ne pojenjajo in si marsikdo zeli obnoviti stike, nadoknaditi vsaj del zamujenega.
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V primerih, ko osebe s potrebami po dolgotrajni oskrbi, obdrzijo stike z otroki, so ti pogosto
prevec redki: Stike imam tudi s svojo hcerko, v glavnem telefonsko, enkrat mesecno pa tudi
osebno. Ti stiki so najbolj intenzivni in zame najbolj pomembni, ne glede na to, kako so
pogosti. Stara je Sest let. Pri teh letih potrebuje veliko motivacije, pozornosti in mislim, da se
njena mama trudi po svojih najboljsih moceh, pomaga ji tudi njen prijatelj, partner, pomaga
Jji tudi njena mama oziroma babica. Ko sva se razsla, sva bila dogovorjena, da ob sredah
vzamem Majo v vrtcu in jo imam do vecera in da jo imam cel dan ob sobotah. Po nesreci je
bila tudi moja bivsa partnerka ena od tistih, ki je na to zadevo, vsaj z mojega pogleda, dokaj
cudno odreagirala in niti ni hotela imeti stikov z mano in tudi otroka je distancirala od mene.
To je trajalo priblizno leto dni, dokler nisem preko socialne sluzbe izbojeval, da Majo
dvakrat na teden slisim po telefonu in jo enkrat na mesec osebno vidim. Maja me sprejema
kot oceta, kot Robija, se pa je tezko navadila name. Mislim, da jo najbolj moti to, da nimam
dlani. Slepota je ne moti toliko, je za njo bolj igriva. Ona sama vcasih mizi, pa hodi z mano in
pusti, da jo jaz vodim in tako naprej. Glede na to, da imam toliko stikov z njo kot jih imam, je
zaenkrat zadeva zadovoljiva. Lahko bi bilo dosti boljse, lahko bi me kdaj obiskala cez
pocitnice, za kaksen vikend ali podobno, ampak to so zopet potem tisoc in eni zidovi, ki jih
moram podirati in mi jih postavlja moja bivsa partnerka in zaenkrat raje pustim tako kot je,
ker se mi zdi bolj smotrno, da malo pocakam, da otrok se malenkost zraste in skusa svoje Zelje
bolj konkretno izraziti. In ¢e bo to njena Zelja, bom dosti laZje vztrajal pri realizaciji tega kot
danes, ko si enkrat Zeli stika z mano, drugic jo zanimajo druge stvari. Dosti laZje se je tudi z
ustanovami, centrom za socialno delo, pogovarjati, ¢e bi Maja tocno vedela, kaj zeli. Vse se
da resiti, s pomocjo asistence je otrok pri meni lahko prav tako varen, kot pri materi. Ampak v
to borbo danes se ne grem spuscati, ker mi bo pozrla prevec energije, prej moram druge
stvari urediti. Ne glede na to, da so stiki z otroki ve¢inoma bolj redki, pa so ti zelo pomembni.
Opisani primer pa nas opozarja tudi na kompleksnost situacije ljudi s potrebami po
dolgotrajni oskrbi, zaradi katere je boj za otroka velikokrat postavljen na zadnje mesto, za
vsemi obveznostmi in potrebami, ki jih morajo najprej opraviti, da bi si lahko sploh uredili
vsakdanje zivljenje.

5.6.2.3. Asimetriénost stikov

Uporabnike, o katerih govorimo, lahko glede na njihove potrebe in Zelje in dejavnost po stikih
in druzabnosti, uvrstimo v tri skupine' glede na Zeljo po stikih in glede na uspesnost
ustvarjanja stikov. V prvi skupini so tisti, ki vneto i§¢ejo vedno nove stike med uporabniki in
zunaj uporabniske mreze in te stike tudi imajo. Ti nimajo tezav z druzabnostjo.

' V bistvu gre za 2X2 matrico, se pravi za §tiri skupine:

I5¢ejo + Ne isc¢ejo -
Dobijo + ++ druzabni + - nadlegovani
Ne dobijo - - + vsiljivei, zapusceni, -- samotarji
domaci zaporniki

Pri tej matrici, ki je teoreti¢na, imamo vec tezav glede empiri¢nih podatkov. Za prvo okence (++) domnevamo,
da obstajajo podatki. Za drugo (+-) nimamo podatkov, ki bi jih pridobili v nasih raziskavah. To je lahko
posledica tega, da na podrocju dolgotrajnih stisk taki stiki ne obstajajo, vsaj v Cisti obliki ne (to so npr. zvezde, ki
se morajo braniti pred javnostjo in odganjati paparazze). Morda sicer obstaja analogija, in sicer v tem, da so
ljudje z dolgotrajnimi stiskami izpostavljeni stikom mocnejSih in pokroviteljski vsiljivosti (sluzb, starSev, drugih
uporabnikov). Ko pridemo do tretjega okna vidimo, da je precej naseljeno. Trije tipi nimajo stikov, pa si jih
zelijo. Razlika je v tem ali jih aktivno iS¢ejo, in pa ali jim jih prepovedujejo. To nam na formalni ravni govori o
tem, da moramo uvesti vsaj Se dve (vsaj hipoteti¢ni) dimenziji ali pod-dimenziji. Ti sta: aktivnost pri iskanju
stikov — Zelijo in iS¢ejo in Zelijo in Cakajo; in druga, ki jo sestavljajo privlacnost-odbojnost, se pravi potencial
ustvarjanja stikov po eni strani, po drugi pa prepovedi in ovire oziroma spodbude in moznosti. K temu lahko
dodamo Se dosegljivost cilja Zelenega stika.
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V drugi skupini so tisti, ki jim je ljubSe, ¢e imajo ¢im manj stikov. Oseba s poskodbo glave je
npr. dejala, da poskodbo dozivija kot namig usode, ki jo je sprejela tako, da se je zacela
obracati v notranjost. Taki ljudje nimajo stikov, si ne prizadevajo, da bi jih imeli in so
zadovoljni, da jih nimajo. S tem kr$ijo druzbene norme po druzabnosti, v najboljSem primeru
jih drugi imajo za ekscentrike, samotarje, lahko pa to pripiSejo njihovi stigmi. Stigma pa je
tudi najboljsi nacin kako vzdrzevati pregrade med seboj in svetom. Morda zato izgubijo tudi
tiste stike, ki bi jim bili sicer dobrodosli in bi jih bili pripravljeni sprejeti.

V tretji skupini so tisti, ki vneto i§¢ejo, vendar ne znajo navezati stikov oziroma so pri tem
nerodni: Adi Smolar je umetnik. Oba sva iz istega kova. Ceprav se to hecno slisi, se jaz zelo
cenim kot umetnika. Nanj sem se obracal v kriznih primerih, potem pa se je malo navelical.
Sedaj se nanj ne obracam vec. Ko sem konceval Cetrti letnik gimnazije, sem na njegovem
koncertu prvic doZivel epilepticni napad. Prosil sem ga, da pride k meni na dom na
praznovanje mojega rojstnega dne. Prisel je. Poznal sem se tudi z Branko Jurca, Berto Golob
in Alojzijem Sustarjem. Poznam se z ljudmi, ki imajo doktorate, zdravnike, primerjalne
knjizevnike...Rad se druzim z ljudmi, ki so izobrazeni. Uporabnik, ki ima sicer zelo majhno
mrezo in asimetricne stike pokroviteljske narave, se hkrati druzi s slavnimi, poznanimi
ljudmi, ki niso znotraj njegovega univerzuma. To neskladje, celo paradoks nam govori po eni
strani o vsiljivosti in lakoti po stikih, hkrati o njihovi nestvarnosti, pa tudi o moznosti za
ustvarjanje stikov, ki jih imamo, pa niso izkoris¢ene.

Asimetri¢nost stikov se najbolj izrazi v pokroviteljskih odnosih, kjer en udelezenec ima
pobudo, odloca — skrbi za druge, ta pa je od njega posledi¢no odvisen, ostaja pasiven: Gospod
Miha Novak je najboljsi prijatelj med vsemi, je pa le starejsi in ni moj vrstnik. On ima
devetintrideset let. On meni dela usluge. Petkrat sva sla na pot po Sloveniji z avtom. On je
vozil. Je prijatelj za potovanja, pomiritev, pogovor, pomoc pri soli. Posojal mi je knjige za
Solo. Problem pokroviteljske drze in odvisnosti se velikokrat pojavi v druzinskih odnosih, kar
zlasti velja za tiste osebe s potrebami po dolgotrajni oskrbi, ki Zivijo doma, pri starSih.
Druzinski ¢lani pogosto zavzamejo preve¢ zascitniSko drzo, ki omejuje mo€ odlocanja (do
interesnih dejavnostih, zivljenja v stanovanjski skupini, nasprotovanje pri izbiri partnerja in
podobno).

5.6.2.4.  Virtualni stiki

Za nekatere uporabnike lahko trdimo, da so raje v stiku z ostalimi preko racunalnika, telefona
in pisem, manj pa osebno, da se posluzujejo bolj virtualnih stikov: Prijateljice poklicem na
mobitel. Za tiste, ki imajo senzorne ali gibalne ovire, pa je racunalnik sploh lahko magistralen
prikljucek na realni svet: Rad pa bi delal vec¢ na racunalniku, ampak ga nimam in potreboval
bi tudi nekoga da bi me poducil. Vsaj osnovne stvari, tako da bi lahko surfal po internetu,
spoznaval ljudi na tak nacin, napisal bi svojo Ziviljenjsko zgodbo. Mogoce v daljni prihodnosti
pa bi lahko na tak nacin tudi sluzil denar, ampak prvo moram spoznati racunalnik. Z misko
lahko delam. Tipkal pa bi s svincnikom.

Virtualni stiki imajo pred dejanskimi ve¢ prednosti. Najbolj ocitna je, da omogocajo
premagovanja razdalje: Rada sem v stiku z ljudmi. Imam veliko prijateljic. Rada telefoniram,
rada se pogovarjam po eno uro po telefonu, najrajsi se pogovarjam z Ano in drugimi
prijatelji, s Tejo, Katjo, Andrejo in s Tanjo, mi je pri srcu. Veckrat se slisiva po telefonu, ne
moreva pa se pogosto videvati, ker Zivi dalec iz Ljubljane. Ima majhnega otroka, zato ne more
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potovat v Ljubljano. Manj o€itna je, da omogocajo tudi prikrivanje stigme: Preko racunalnika
Se nekako gre, ko pa me dekle vidi, se umakne. Posredni stiki omogocijo, da prikrijemo
stigmativne spodrsljaje, ki bi bili vidni v neposrednih interakcijah. Telefon namre¢ ne
vklju€uje nekatere kanale prenosa informacij, ki bi lahko ¢loveka kompromitirali oz. ki
avtomati¢no pomenijo prekrike: (npr. Luj Sprohar (2003) pise o tem, kako se rajsi pogovarjal
z dekleti po telefonu, kjer niso mogle opaziti, da je slep. TeZava je nastala, ko sta se morala
dogovoriti, da se dobita). Podobno velja za elektronsko posto, telefonska kratka sporocila
(SMS) in klasi¢no posto.

Prednost telefona je tudi, da omogoca doseci klicanega vedno in takoj, samo s pritiskom na
gumb, saj je virtualno dostopen kot ¢lan omrezja. Ni potrebno iskati ali si »zasluziti«
pozornost sogovornika. Tudi v virtualnem prometu veljajo interakcijska pravila (glede samih
izmenjav kot nac¢inov in konteksta vzpostavljanja in kon¢evanja zveze), ki jih udelezenci
lahko krsijo. Tudi po telefonu so lahko ljudje nadlezni, lahko piSejo opolzka ali nesramna
sporocila ali pisma, lahko pa gre za manj opazne in dramati¢ne spodrsljaje, npr. pogoste in
nezanimive pogovore, zavlaevanje konca pogovora, ki doprinesejo, da tudi v teh kanalih
lahko ostanejo ljudje brez odgovora oziroma se jih drugi izogibajo.

Prednost posrednih stikov, ki jo omogocajo elektronski in tudi klasi¢ni mediji, je tudi vecja
demokrati¢nost stika in manjSa stopnja vpletenosti v neko situacijo. Ne le, da je dosegljivost
V telefonskih stikih na primer ni pomembno, kako je nekdo oblecen, kako si sogovornika
stojita v prostoru, srecata se na virtualnem terenu, ki je na¢eloma nevtralen. Ko gre za
dopisovanje, lahko to storimo v lastnem ¢asu in nimamo tezav in ovir, kako pristopiti, doseci
sogovornika, kako zaceti in koncati pogovor. Telefonske oblike svetovanja na primer
izkori$€ajo ravno demokrati¢no dimenzijo medija. Klicalec je v najvecji mozni meri gospodar
situacije — sam se je odlocil za klic, od sogovornika ni odvisen in pogovor lahko konca ali
nadaljuje, kakor se njemu zdi. Nevpletenost v dejansko situacijo, dejstvo, da si sogovornika
ne stojita iz o¢i v o¢i, ne pomeni samo, da ni potrebno opravljati vseh ritualov pozornosti, ki
so drugace potrebna (ko govorimo s svojim Sefom, socialnim delavcem ali zdravnikom se
lahko celo zraven spakujemo), ampak tudi, da si sogovornika v nacelu priznavata, da se
trenutno nahajata v povsem razli¢nih konkretnih zivljenjskih svetovih. Slednje pomeni
dologeno svobodo ali alibi glede neposrednih intervencij v situacijo. Ce nas nekdo poklice,
ker necesa ne zna narediti, mu lahko damo nasvet, navodila, ne moremo pa tega narediti
namesto njega. Prav tako, ¢e uporabnik v krizi pokli¢e svojega zdravnika, ima dosti manjsSo
moznost, da bo proti svoji volji hospitaliziran, kot pa ¢e ga obisce v ordinaciji ali celo v
bolnisnici.

5.6.2.5. Placani prijatelji

Pomemben del omrezja so ljudje, ki so placani, da pomagajo: Tilen ima za svoje prijatelje
direktorico Centra za mlade, ki jo pozna Ze od otrostva ter mentorici likovne delavnice. Tako
imenovani placani prijatelji lahko postanejo za uporabnika pomemben vir opore in priloznosti
za druzenje: Anja Novak je prijazna z mano. Vsak ponedeljek se pogovarjava, ji rada
pomagam v delavnici pri navijanju volne, zaupa mi, da narisem kaj na steklo. Ko mi je hudo,
se pogovorim z njo in mi je pri srcu bolje. V takih stikih Se toliko bolj pomembno, da obstaja
stvar, ki posreduje v stiku. Obe nekaj skupaj delata. Tako nista ve¢ v odnosu delovni terapevt
in varovanka VDC, temvec¢ sta v delovnem odnosu in imata skupen predmet dela.
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Pogosto se dogaja, da t.i. placani prijatelji predstavljajo vecinski del uporabnikove socialne
mreze in so edini stik uporabnika z zunanjim svetom. Tiste osebe z demenco, ki Zivijo doma,
so zadovoljne, ker imajo oskrbovalce in da so to mladi ljudje, ki v njihovo Zivljenje prinasajo
svezino in jih obves¢ajo o dogajanju izven zidov njihovega doma. Hkrati pa to seveda ni
dovolj, saj po drugi strani pogresajo izhode iz stanovanja in druzenje ve¢ ljudmi.

Podobno je tudi z uporabniki, ki Zivijo v institucijah. Prijateljske odnose ve¢inoma
vzpostavljajo s sostanovalci in kljuénimi delavci: Drugace pa se dobro razumem z vsemi.
Rada imam Ivanko Breznik, Srecka Pavlica, Slavico in Cvetko, ki dela pri nas. Ivanko in
Srecka sem spoznala na Tratah in bilo nam je lepo, res sem jima hvalezna za vse kar sta
naredila zame. Vendar se razumem tudi z ostalimi zaposlenimi in se rada z njimi druzim.
Racunam tudi na Vita, on me je peljal v Ljubljano predlani za Novo leto in upam, da mi bo
pomagal, kot je obljubil, pri preselitvi v Ljubljano. Prej sem vcasih imela stike tudi s svojo
zdravnico, véasih mi je poslala paket za Novo leto in za rojstni dan sem ji vcasih pisala, nato
sva z Ivanko skupaj napisali pismo, a zdaj se mi ne oglasi in zaenkrat ne Zelim obnoviti stike.

Biti prijatelj in biti hkrati za to, da si drugemu na voljo, je v nasi civilizaciji protislovno,
skorajda gresno, prijateljstvo je namre¢ definirano ravno s tem, da za medsebojne usluge,
pozornosti nismo pla¢ani in da nastane iz spontane naklonjenosti. Ce ima nekdo predvsem ali
celo zgolj placane prijatelje, tudi ¢e v zivljenju ni imel moZnosti ustvarjati drugacnih
prijateljstev (na delovnem mestu, soseski, ob prosto¢asovnih dejavnostih ipd.), ker je svoje
Zivljenje prezivel v ustanovi, ga drugi vidijo kot manj vrednega, ker nima »res svojih«
prijateljev. Poleg tega simboli¢nega sporocila in posledi¢no razvrednotene vloge, pa narava
prijateljstev, ki izhajajo iz sre€evanja v okolju, ki je za enega delovno, za drugega pa umetna,
lo¢ena situacija, ki je ni izbral, povzroci tudi povsem prakticne zaplete.

Klasi¢ni profesionalni obrazec je, da je potrebno lociti med zasebno in profesionalno sfero,
strokovnjak mora namrec¢ biti nezainteresiran, saj lahko le tako opravlja delo posteno in
pravi¢no do vseh strank. Tudi ¢e je pri nekaterih vlogah (sodnik, policaj) to nujno, pa je v
celoti skorajda neizvedljivo. Ljudje namre¢ obcutimo naklonjenost do nekaterih in odbojnost
do drugih. Pri dolgotrajni oskrbi je preprecevati razvoj Custvenih odnosov, navezav in
prijateljstev Se toliko bolj nemogoce in nesmiselno. Prvi¢, gre ponavadi za dolgotrajne
odnose, strokovnjaki in drugi placani pomocniki vstopijo v zivljenja uporabnikov za daljsi
¢as, nujno se ustvarijo ¢ustveni odnosi in pogosto tudi prijateljstva. Drugic, pa je zveza in
povezanost, ki se ustvari med strokovnjakom in uporabnikom, v nekaterih primerih, kot npr.
pri izzivajo¢em vedenju in podobnih teZavah (McGee, 1987), ravno tisto, kar sploh omogoci
delo in emancipacijo uporabnika iz tezavne situacije, zavrzenosti — obupa ali stiske.

Vprasanje, ki se pri placanem prijateljstvu avtomati¢no pojavi, je, ali ¢lovek nekaj stori zaradi
prijateljstva ali sluzbe, po drugi strani pa ali bi v kak$ni drugi situaciji tudi bila prijatelja.
Pojavi se vprasanje ali se druziti tudi izven delovnega Casa in prostora. To so vpraSanja, ki
preizkusajo resnicnost, izvirnost prijateljstva. Pri placanem prijateljstvu lahko namre¢
podvomimo, koliko je prijateljstvo resni¢no. Ce so vprasanja teoretiéna, na¢elna, pa je
preizkus prakti¢en. Prijateljstvo se namrec izkaze v tem, kaj je nekdo pripravljen za prijatelja
narediti — ga povabiti domov, se dobiti v prostem Casu, tvegati zanj.

Z vidika poklicnih pomoc¢nikov se pojavljajo vprasanja blizine in oddaljenosti. Vprasanje
izhaja iz tradicionalne poklicne etike in stila dela, iz socialne razdalje, ki ponavadi lo¢i
strokovnjake od uporabnikov, iz prakti¢nih vprasanj preobremenjenosti strokovnjakov in
strahu, da ne bi izgubili poklicne moci. Prijateljski odnosi ali celo prijateljstvo namre¢ postavi
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par uporabnik — strokovnjak v egalitarnejSe odnose, zaveze strokovnjaka k sodelovanju,
spostovanju odlocitev drugega in ustvari zagovornisko drzo. Na ta nacin strokovnjak izgubi
del mistike, ki mu pritice, izgubi apriorno mo¢, ki mu jo daje druzbeni mandat, a vseeno
pridobi konkretno mo¢, ki jo pridobi od uporabnika in z reSevanjem stvarnih, konkretnih, za
uporabnika pomembnih stisk. Izgubi mo¢, ki je antiprodukitvna in pridobi produktivno mo¢
delovanja. Ce s tem ustvari stvaren temelj prijateljskega, a delovnega odnosa, pa so razredni,
socialni okviri prijateljstva le provizori¢ni. Malo je namre¢ verjetno, da se bosta z
uporabnikom srecevala v istih gostilnah, na istih prireditvah ipd., njuno druZenje bo Se vedno
potekalo predvsem v okvirih organizacije oskrbe.

Odgovori na vprasanja blizine in »resni¢nosti« prijateljstva oblikujejo ljudje za vsak primer
posebej. Na splosni ravni je potrebno samo zatrditi, da prijateljstvo med uporabniki in
izvajalci storitev ni narobe, nasprotno, je produktivno in zazeleno. Kako bomo prijateljstvo
oblikovali, kak§ne meje bomo postavili in v kak§nem tonu bo potekalo, je tako kot pri vseh
prijateljstvih stvar prijateljev. Po drugi strani pa vprasanje pravi¢nosti presega okvir
posameznega stika. Ni stvar posameznega delavca, strokovnjaka ali morda celo uporabnika,
da zagotovi neki skupini enak dostop do storitev (ali celo enak dostop do prijateljstva). Ce se
namre¢ poklicni delavec in uporabnik spoprijateljita ali ne je to njuna stvar, da pa bodo vsi
uporabniki delezni enake oskrbe in s tem tudi moznost za vzpostavljanje stikov, tudi
prijateljskih pa je stvar vodstva neke organizacije, na nacionalni ravni pa drzave.
Organizacijskih prijemov, ki lahko omogocijo primerljivo kvaliteto storitev, je vec. S
klju¢nimi delavci lahko zagotovimo, da ima vsak uporabnik moznost zavzetega in
kvalitetnega odnosa, s prostovoljci lahko omogoc¢imo, vec¢ ljudi, ki se lahko navezejo, s
skupnostim delom ve¢ druzabnih prireditev in skupnostnih dogodkov, ki bodo povezovali
ljudi in ustvarjali prijateljstva.

5.6.2.6. Vrstniske mreze

Uporabniki spoznajo veliko ljudi med bivanjem v bolni$nici, stiki tam so lahko zelo prisréni
in intenzivni. Goffman (1961) opisuje Zivahno socialno Zivljenje v totalnih ustanovah,
ustvarjajo se klike, zaveznistva in prijateljstva. Zaradi delitve na varovance in osebje in
nasprotja med skupinama, se pogosto med varovanci ustvarja bratstvo, intenzivno in usodno
povezovanje. Locenost (pa tudi deloma zavrzenost) od zunanjega sveta ustvarja »moratorij
socialnih obveznosti«. Podobno kot je bilo v€asih na ¢ezoceanskih potovanjih ali na
pocitnicah, se ustvari vzdusje, ki omogoca romance, ki se v vsakdanjem zivljenju ne bi
zgodile. Vendar je véasih veljalo, da so se stiki po odpustu ve¢inoma prekinili. Ce so znanstva
in prijateljstva, ki jih ¢lovek pridobi v zaporu, zunaj lahko precej pomembna in so lahko vir
podpore in sredstvo vklju¢evanja v kriminalna podjetja, pa poznanstva iz noriSnice tega ne
zagotavljajo. Ce bivsi zaporniki i§ejo svoje sotrpine, so se jih donedavna bivsi bolniki
izogibali. Kljub temu, da so bili in vCasih ostali prijatelji, pa so tistim, ki so hoteli svoje
bivanje na psihiatriji priti, naklju¢na srecanja vzbujala nelagodje: Po vrnitvi iz bolnisnice, sem
spoznala novo prijateljico. Zelo dobro sva se razumeli. A ji nisem hotela povedat, da sem bila
na psihiatriji. Sva sle enkrat na trg, pa srecam prijateljico iz baze (psihiatri¢na klinika v
zargonu). Mi je bilo nerodno, sem Sla kar mimo. Sem se bala, da bi me prijateljica vprasala
od kod se poznava. Tudi ¢e nekdo ne prikriva pred drugimi svoje nalepke in bivanja v
bolni$nici, ga utegne sreanje s sotrpinom vrniti v ¢as, ki ga hoce pozabiti, v preteklost, ki se
je morda sramuje.

Ce Goffman govori 0 nezmoznosti, da bi se oblikovale uporabniske mreZe, se je to s
krepitvijo skupnostnih sluzb, predvsem pa uporabniskih gibanj, deloma pa tudi zaradi manjse
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stigme, v zadnjih letih spremenilo: S kolegi na Sentu se razumem, smo dobra klapa. Ce so
prej bolnisni¢ni vrstniki imeli status naklju¢nih znancev (kot romance med poc€itnicami), so
zdaj marsikdaj tudi usodne povezave, ki vztrajajo onkraj bivanja v bolniSnici: Rada imam
trdne vezi. Trdno vez nihce ne more uniciti. To vez imam s Katico. Katica mi je dala veliko
stvari. Ce bi Zivela drugje, bi si pa pisarile. Jaz rada pisem dolga pisma. Vsake toliko c¢asa bi
se pa obiskale.

Okoli stanovanjskih skupin in grozdov garsonjer se lahko na primer ustvarijo prav prisréne
druzbe: Ponavadi, ko to naredim, se odpravim v skupni prostor v drustvu, v kafic, kjer se
ponavadi dobimo in vsi spijemo jutranjo kavo. Lahko pa se druzbe oblikujejo tudi okoli
delavnic: Fantje v INCE ga imajo zelo radi. Ko se srecajo ga vedno veselo pozdravijo.
Razume se z njimi, ob kavi jim kdaj tudi zaupa svoje tezave. Zaposleni v INCE so prijazni,
posebej nov direktor ima lep odnos do varovancev. Mojstri pa se obnasajo, kot bi delali v
tovarni, pomembno jim je, koliko je narejeno, niso toliko pozorni na to, da bi motivirali
varovance ali pa za to niso usposobljeni.

V vrstniskih mreZah si uporabniki Zelijo zlasti odkritosrénosti: Na sreco je moja karma, moj
nastop taksen, da ljudi okrog sebe uspem prepricati, da nisem labilna oseba. Tisto kar recem
Jje zato, ker to Zelim ali ker to vem ali ker bi bilo to po mojem mnenju dobro. Sem hkrati oseba
ki se Zeli o vseh stvareh pogovoriti s konkretno osebo, s katero resujes kakrsenkoli ze
problem, stvar in tako naprej. In Zelim priti tudi do koncnega dogovora, ki pa ne pomeni, da
moram imeti vedno jaz prav. Vedno Zelim Se mnenje druge strani in najti ¢cim boljso resitev.
Tukaj z asistencami in ljudmi, ki so mi blizu uspem ustvariti odnos, ki je pristen in odkrit. In
dejansko imam tukaj zelo veliko sreco. Zato bolj vplivati na ljudi okrog mene Ze ne morem,
kot vplivam, ker imam tocno to, kar Zelim in ne samo da imam samo jaz to, tudi oni imajo to.
Na dialogu stremim od samega zacetka, ker samo tako jaz funkcioniram. Tisti v moji bliZini,
ki uspejo biti odkriti, se razumemo maksimalno. Odkritosrénost in neposrednost sta med
glavnimi odlikami uporabniskega zdruzevanja. Izhajata iz usodnosti povezav in tudi iz
dejstva, da so bili nekje, kjer skrivanje in taktiziranje nima nobenega smisla.

5.6.2.7. Drama v mrezi

Dramati¢ne interakcije, prekrski se lahko Sirijo po mrezi. Zadeve, ki so sicer situacijsko
pogojene, potujejo po mreZi, niso samo stvar interanktov, temve¢ tudi njithovega omrezja. Da
je to mozno, se morajo pretvoriti v besede, v zgodbo. To pomeni, da se spremenijo iz
dejanskih dogodkov v virtualne in poprimejo narativno strukturo drame, vloge, kar je podlaga
za stigmatizacijo. Dramati¢ne interakcije, prekrski lahko odzvanjajo ali interferirajo. Tako je
npr. nerazumevanje in nepriznavanje bolezni (demence, op.a.) starSev v nekaterih primerih
razlog za slabe odnose med brati in sestrami. Lahko pa dramati¢ne interakcije tudi
preslikavajo, npr. ko se nasilje, ki se je dogajalo v prejSnji zivljenjski skupnosti dogaja tudi v
novi.

Po drugi strani pa imajo izku$nje onstran vsakdanjega tudi konstruktiven u¢inek na omrezja
uporabnikov. Stigma npr. ustvari posebno modrost v stikih. Pristen odnos je mogoc¢ le tam,
kjer se oseba z »nalepko« pocuti sprejeto, kjer je lahko ¢lovek, takSen kot je: Odnosi, ki sem
Jjih imel pred nesreco in obdobje po nesreci, so mi dali bridko izkusnjo. Nimam predsodkov
govoriti o sebi do tocke, ko vidim da tudi oseba na drugi strani sprejema taksen odnos. Ko pa
opazim na drugi strani, da tega vec ni, enostavno in odkrito povem, da Zelim stvari razcistit,
iti naprej, Ce se ne da naprej pa zal ne. Mogoce je kruto, ampak zelo cisto, cisto v smislu
odnosa. To je tisto, kar te na koncu bogati. Da imas okrog sebe ljudi, s katerimi si zadovoljen
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in da si zadovoljen z odnosom, ki ga imas z njimi. To mi dandanes zelo veliko pomeni.
Stigmatizirani ima torej moznost ali se prilagoditi vrednotam in izmenjavam, ki potekajo v
njegovem omreZzju, ali pa iz stigmatiziranega polozaja mrezo spreminjati. Stigma namrec tudi
omogoca poseben polozaj spoznavanja ljudi: Imel sem dokaj realno zivijenjsko izkusnjo,
hkrati tudi boleco. Bolelo je, ker so bila vpletena custva in ugotovil sem, da ljudi zacnes
spoznavati na cisto drugi nacin, ko si slep. Ne vec na vizualni nacin ampak skozi duhovni. In
Ce najdem osebe, s katerimi se na duhovno mentalni plati ujamem, to postanejo zelo pristni,
tesni odnosi. S temi osebami se imam potem zelo veliko za pogovarjati in imamo dosti enakih
ciljev, pogledov. Prezivljanje casa s takimi ljudmi postane zabavno in tudi njim postane v
veselje. Zato mogoce nimam veliko ljudi okoli sebe, ampak tisti, kateri so, so pa z mojega
vidika pisani po moji meri. In nenazadnje sem najverjetneje tudi jaz, moja dusa pisana njim
po meri, ker je to neka pristnost. Modrost stigme je torej, da zunanje znake in njihovo
tolmacenje zamenja medosebna konsistentnost in skladnost.

Stigmativni dogodek torej mreza lahko povzame tako, da ga preobrazi v zgodbo, dramo, ki
resonira s trenutnimi preokupacijami mreze. Mrezo dogodek po eni strani vznemiri, vzdrami,
po drugi strani pa ga pripoveduje tako da ga izkoristi za (po)ustvarjanje sil in pomenov, ki v
mrezi prevladujejo. Klasicna strategija stigmatika je v takem primeru zmanjsati Skodo na
najmanj$o mozno mero, bodisi s prikrivanjem stigme bodisi s prilagajanjem mrezi in s
predvidevanji reakcij zmanjSevati moznosti negativnih izidov. Alternativa je nasprotno —
provokacija. V tem primeru, kot pravi Goffman (1963), velja, da provokacija tudi spodbudi
reakcijo, ki ¢loveka v vzdrzuje v stigmatizirani vlogi. Morda je strategija, ki jo vzpostavlja
nas sogovornik utopic¢na, vendar kaze na moznost izogniti se igram ustvarjanja pomena,
zgodb in dram, z neposrednimi sporo€ili in ustvarjanjem medosebne konsistence.

5.6.2.8. Spolnost

Spolnost se je kot tema v pogovorih, ki smo jih imeli, redko pojavil. Na nek nacin ostaja Se
vedno, predvsem ko govorimo o ljudeh z izkusnjo hendikepa, prezrta tema, nabita s
predsodki, z molkom, s poudarjanjem nezmoznosti. Urek (2006:151) pravi, da gre »[s]
premikom skrbi iz institucionalnih (zavodskih in bolni$ni¢nih) v skupnostne namestitve z
moznostjo neodvisnega zivljenja, kot razvojne usmeritve, ki je izraZena v nacionalnem nacrtu
socialnega varstva, pri¢akovati, da bo vse ve¢ hendikepiranih ljudi sklepalo partnerstva, se
porocalo in ustanavljalo svoje druzine. Vendar ne gre spregledati, da na podro¢jih spolnosti,
partnerskih zvez in starSevstva hendikepirani dozivljajo $e najmanj spodbud.«

Veliko je tudi takih, ki si spolnega zZivljenja in partnerstva zelo Zelijo, a jih je strah: Drugi
dejavnik strahu je bolj custvenega izvora. Vsi ljudje smo zelo socialno usmerjeni, zato nam
velik del miru prinesejo tudi odnosi in veza. Kot vsak si tudi jaz zelim najti partnerko, s katero
bi lahko delil Zivijenje, custva in mir. Pogosto se dogaja, da se nekateri spolnosti izogibajo
preprosto zato, ker se bojijo posledic: V mojem primeru, ce bi zanosila, bi verjetno pristala v
Vojniku. Zato se izogibam moskih. Ziveti v vlogi bolnika pomeni tudi pogresati partnerstvo in
spolnost: Pogresam zdravje in dogajanje s puncami (druzenje, seks ). Spolnost ni misteriozna
tema, o njej veliko in odkrito govorijo. Vtis, ki ga pogosto imajo, da je njihovo spolno
zivljenje zaradi okolis¢in njihove stiske in vloge revno. Ljudje z dvojno nalepko si razlagajo
pomanjkanje erotike s tem, da droga zbija spolno slo: Lahko bi bilo bolje. Glede na to, da
pijem hepte, ki zbijajo spolno slo, so moji spolni odnosi Se kar OK. Ce pa primerjam z
normalnimi, pa so odnosi precej redki. Tudi ¢e se morda motijo (uzivalci drog so na splosno
mnenja, da imajo manj spolnosti kot ostali, pa to najverjetneje ne drzi), velja, da bi si zeleli
vec erotike in da svojo prikrajSanost pripisujejo svojim stiskam.
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5.6.3. Osamljenost

Osamljenost je vCasih glavna stiska, ki jo obcutijo ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi.
Osebe z demenco npr. dostikrat ne navajajo kaksnih posebnih tezav v zivljenju, ki jih prinasa
njihova bolezen, razen tega, da se pocutijo osamljeno. Pogresajo pa svojce, prijatelje, znance.
Veliko jim pomeni, da so vkljuceni v druzbena in druzabna dogajanja, da imajo stike z
vrstniki, prijatelji, znanci, predvsem pa s ¢lani druzine. Gospa z demenco nam je npr. zaupala,
da najbolj pogresa druzbo. Tudi v domu si Zeli imeti vsaj dvoposteljno sobo, da ne bo sama:
Da bi imela koga, ki bi se pogovarjal z mano, da ne bi bila tako sama. Snaha bi lahko veckrat
pogledala k meni. Tako pa me je ponoci strah. Zavedajo se pomena druzenja, da ¢lovek ni
sam: Doma imam lepo, vse urejeno, ampak samo to ni dovolj. Ne sme biti praznin. Sem
prihajam, da bom dobil razvedrilo, prijateljstvo. Moras aktivno Zivet z l[judmi. Pomembno je,
da imajo nekoga, s katerim se lahko pogovarjajo: Ja, sem zadovoljna. Predvsem mi pomeni to,
da se imam z nekom pogovarjat. Po moje je najvecji problem osamljenost, pa pozabljiva sem
zelo. Najvecjo stisko osebam z demenco poleg pozabljivosti predstavlja prav osamljenost.

5.6.3.1. (Geneza osame

K osamljenosti velikokrat prispevajo omejene moznosti gibanja (nezmoznost iti ven, se
gibati). Fant na invalidskem vozicku, preden se je preselil v stanovanjsko skupino, je redko sel
ven iz stanovanja (bodisi na obisk k prijateljem, sorodnikom bodisi v kino, na pijaco ipd.). Z
mamo sta sama Zivela v prvem nadstropju bloka brez dvigala. Po ocetovi smrti sta vedno
potrebovala nekoga, da bi ga lahko odnesel po stopnicah, kar pa ni bilo mogoce zagotoviti
vedno, ko si je zazelel iti ven. Sklepamo lahko tudi, da omejene moznosti gibanja velikokrat
prispevajo k osamljenosti oseb z demenco, saj pogosto ne zmorejo ve¢ same hoditi ali pa
obstaja nevarnost, da bi se izgubile. Zato pri hoji ali neorientiranosti potrebujejo pomo¢ druge
osebe, oskrbovalci pa ponavadi nimajo dovolj ¢asa, da bi z njimi hodili na sprehode. Oseba z
demenco tako ostaja doma, v stanovanju ali na oddelku, stiki s prijatelji, znanci in sorodniki
pa postajajo vse bolj redki. Pri tem lahko pride do »inverzne spirale gibanja«, kjer manjSe
gibanje, povzro¢i negotovost pri gibanju, kar povzro¢i, spet manj gibanja in upad
lokomotornih sposobnosti, kar ima posledico manj vzpodbud za gibanje itd.

Uporabniki ne izgubijo prijateljev le zato, ker ostarijo in se jim zmanjSa krog gibanja in
komuniciranja, ampak tudi zaradi tega, ker jim prijatelji umrejo (so stari): Sosedje zelo v redu,
se lepo razumemo, mojih prijateljic pa ni vec, so pomrle. Vse so pomrle, nobene vec
prijateljice nimam. Zelo pogresam jih, so bili pogovori Se in Se, vse mogoce, to manjka.
Clovek je druzabno bitje, ni za sam bit. Staranje pomeni progresivno izgubo prijateljev in
znancev. Ce ¢lovek ne obnavlja mreze, je tudi progresivno bolj osamljen.

Nekateri, npr. ljudje z dusevno stisko izgubijo prijatelje zaradi hospitalizacije ali pa zaradi
sramu — zaradi dogodkov v krizi, zaradi nalepke, tudi zaradi dejstva, da so odvisni od tuje
pomoci. Stiki s prijatelji iz preteklosti se po hospitalizaciji ponavadi pretrgajo. Velikokrat se
stari znanci in prijatelji oseb, ki so bile hospitalizirane izogibajo oziroma jih sprejemajo na
drugacen nacin. Na nacin, ki v ospredje postavlja dejstvo, da je bil ¢lovek hospitaliziran, kar
bistveno preoblikuje odnos in je tudi razlog za izgubo stikov.

Ljudje lahko izgubijo prijatelje tudi zaradi zamenjave Zivljenjskega stila. Nekateri si stikov s

prijatelji iz »preteklosti« niti ne zelijo, ker jih prevec spominjajo na prejsnje zivijenje (pred
hospitalizacijo, op.a.). Odlocitev za prekinitev stikov s prijatelji iz »preteklosti« je lahko
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posledica grenkobe obzalovanja sedanjega statusa in bolecCa nostalgija za boljSimi ¢asi, lahko
pa je tudi Zelja po »odstranitvi s scene« in »zaceti znovag, brez spominov na preteklost.

Ce so izgube prijateljev na nek nacin stranski uéinek sprememb v Zivljenju, pa véasih
prijatelji z uporabniki (ali tudi obratno) namenoma prekinejo stike zaradi ogrozenosti, zamere
ipd.: Tina, Nina in Sanja so kot moje tri sestrice pred bogom, ceprav me Tina malo zavraca.
Noce se vec druzit z menoj. Obnasa se, kot da zeli prekiniti odnose. Njena mama je Ze mojo
mamo nazmerjala, ¢es da jih nadlegujem in da nimajo casa. Med vsemi prijatelji do sedaj
smo si najbolj zaupali. Rad bi, da bi me prijateljice bolj spostovale in sle veckrat z menoj na
pijaco.

Prekinitev stikov z drugimi zaradi zamer ali ogroZenosti je denimo pogosta situacija, v kateri
se znajdejo Zenske z izkusnjo nasilja: Ze pred prijavo so bili odnosi med deklic¢ino mamo in

njeno mamo mocno konfliktni, sedaj pa je mama prekinila vse stike s svojo druzino. Stikov z

njeno druzino nima niti deklica. Prekinitev stikov z enim delom omrezja omogoca ohranitev
svoje zgodbe ali vzpostavitev nove istovetnosti.

Stike s prijatelji lahko uporabniki namenoma prekinejo tudi zaradi prekr§kov prijateljev.
Prekrski lahko nastanejo, ker hocejo prijatelji izkoristiti majhno druzbeno moc in Sibek
polozaj uporabnika. Prav tako pa lahko tudi prijatelji namenoma prekinejo stike z uporabniki
zaradi prekrskov uporabnikov: Sosedje so me Ze stepli na ulici, ker sem jim zvonil, ko sem bil
nervozen. To se ne dogaja vec. Ker sem koncal 5olo sem bolj sproscen, prej pa sem bil
nervozen in hodil k sosedom po tolazbo. Res sem jim zelo velikokrat zvonil, da bi kdo prisel
ven in se z menoj pogovarjal. K sosedom ne hodim vec in zato z njimi nimam problemov.
Imeti mir pred drugimi pomeni lahko biti sam.

Pogosto uporabniki izgubijo prijatelje in znance tudi zaradi tega, ker so pasivni (manj gibljivi,
manj aktivni, vdani v usodo): Sicer je raje bolj sam zase. Mama ga vzpodbuja k raznim
aktivnostim, da ne obsedi preveckrat. Veliko bi rad spal, ce bi lahko bi spal tudi cele
popoldneve. Ce bi imel vec taksnih aktivnosti, kot je likovna delavnica, bi se jih verjetno rad
udelezeval in ne bi toliko spal. Ce gre mama npr. v trgovino ali kam na obisk in mu rece, ce
gre z njo, gre vedno z veseljem. Pasivnih ljudi, ki se tezko premaknejo, drugi ne vabijo ven ali
na prijateljska in druzinska srec¢anja ali skupnostne prireditve.

Na manj druzabno zivljenje uporabnikov vpliva tudi njihova finan¢na situacija, ki je povecini
zelo slaba: Rada bi Sla na kavo s kolegi, v kino, gledalisce ipd. pa nimam denarja niti za
prezivetje. Obiskovanje prireditev ali druzabnih prostorov namre¢ pomeni stroske. Sedeti v
kaficu brez denarja je absurdno pocetje, clovek se pocuti vsiljivca, ki mu manjka osnovni
rekvizit npr. kava. Je interakcijski prekrsek, ali vsaj podlaga zanj. Tudi ¢e ga drugi ne vidijo
in e ne »Zica« za kavo, se bo sam pocutil, da je na narobe mestu.

K osamitvi prispeva tudi hospitalizacija. Drama hospitalizacije je namre¢ proces, v katerem se
(bodoci) uporabnik oziroma pacient ocrni, da bi se dokazalo, da je hospitalizacija nujna.
Preobrazi se v dusevnega bolnika. Ta proces vzbudi pri obeh, tako pri protagonistu kot pri
njegovih bliznjih obcutek izdajstva temeljne zaveze druzine ali prijateljstva — za nekoga
poskrbeti, ne delati proti njegovi volji, ga ne oznaciti. Razpoka v odnosih se lahko popravi,
lahko pa tudi ne, lahko pride do pobotanja ali zapustitve.

Pri prijateljih in znancih je ta proces manj usoden in dramatic¢en. So manj vkljuceni v proces,
manj je obcutkov krivde in zamer, pa tudi v nac¢elu so manj odgovorni za dobrobit
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uporabnika. Vendar pa je verjetnost, da bodo prijatelja zapustili oziroma prekinili stike, vecja.
Eno izmed najbolj bolecih spoznanj, ki jih prinese prvi odpust iz psihiatricne bolnice, je, kako
so nase mreze poznanstev in tudi prijateljstev krhka konstrukcija. Vzemimo na primer
¢loveka, ki je bil druzbeno in druzabno zelo aktiven, ki je denimo zaradi tega dobil tudi
psihiatri¢no diagnozo manije, ki je, se pravi imel nadpovprecno Stevilo stikov z velikim
Stevilom ljudi. Po hospitalizaciji bo dojel, da je njegovo bivanje v bolnici imelo na druzabni
del njegovega zivljenja globoko transformativen ucinek. Nekateri prijatelji in znanci se ga
bodo preprosto izogibali, drugi ga bodo sprejemali z nejevero, opreznostjo in bodo v stikih
precej nerodni in nesprosceni. Odkrije, da je ostal sam.

Preobrazba iz prijatelja, kolega v bolnika, pa ¢eprav so ravno v stiski prijatelji pomembni,
zmanj$ajo zavezo prijateljstva, tovaristva. Razlog za to je (interakcijsko) nelagodje na vsaj
treh ravneh. Prvi¢, zaradi te metamorfoze se pojavi vprasanje ali je to Se vedno isti ¢lovek, se
pravi moj prijatelj. Drugic, kako naj se vedem; glede na novo situacijo. Tretji¢, nelagodje
povzrocajo tudi interakcijski prekrski, ki jih povzroci situacija obiska v bolniSnici in sooCanje
s posledicami nove vloge bolnika — npr. je v pizami, neurejen, tece slina od zdravil; ali pa
prekrski, ki jih je prijatelj storil pred odhodom v bolnisnico. Nelagodje je praviloma
rezidualno in nereflektirano, deklarirani dobri nameni (glede podpore, nadaljevanja
prijateljstva) pa pogosto jalovi, saj se, kot po nakljucju, ravno takrat, ko bi se prijatelja dobila,
pojavijo nove obveznosti, zmanjka Casa ipd. Razdiralen uc¢inek hospitalizacije na
posameznikovo omrezje je reverzibilen in vecina ljudi si po prvi hospitalizaciji obnovi mrezo.
Lahko pa sklepamo iz pogovorov z ljudmi, ki so bili velikokrat ali pa zelo dolgo
hospitalizirani, da sta s¢asoma osamljenost in samota ¢edalje vecji.

Institucionalizacija, napotitev v zavod, sprozi podobno dramo in proces. V¢asih je ta drama
manj dramati¢na, ker je imela dolg prolog in je pravzaprav le epilog Stevilnih dram
hospitalizacije, morda za nekatere udelezence sreen konec, olajsanje, saj je stvar dokon¢no
reSena. Tisto, kar je dodaten element drame in procesa je, da ni vrnitve. Radikalno receno je
institucionalizacija, kar se ti¢e socialnih stikov, enaka socialni evtanaziji. To Se poglobi
procese odpisovanja ljudi: Prijatelja Tone in Sandi iz Ljubljane, sta me vcasih obiskovala.
Skupaj sva zrasla in oba zabredla. Ko je prisel, mi je prinesel superge. Prijatelja Toneta in
Sandija ni bilo vec na obisk, Tone je spet zabredel v droge, za Sandija pa ne vem. Oddaljeni
sorodniki in prijatelji so redki obiskovalci stanovalcev v zavodih, zato je osamljenost pri
povratku Se vecja.

Clovek pa se ne pocuti osamljenega le po povratku iz institucije, ampak se lahko tako poéuti
tudi v njej. Na nek nacin je izoliran, ker v¢asih nikamor ne more ali sme, ker nima
zagotovljenega spremstva, ker za vse potrebuje dovoljenje in podobno: Zelim si iti v
delavnice, pa ne smem, ker sem v izolaciji. To me najbolj Zalosti. Na izlete nikamor ne grem,
niti na zabave ne smem iti. Ne smem niti na novoletne zabave, ker so tako Sefi rekli. Niti na
Smarno Goro, niti na piknik v Mostec ne smem iti. To so mi v zavodu strogo prepovedali. Ne
smem iti po hisah, ne smem se sprehajat. Moram biti v svoji sobi ali v dnevnem prostoru. Pa
bi rada kamorkoli sla. V takem rezimu je tezko vzdrzevati prijateljske vezi.

5.6.3.2. Sam doma

Po eni strani so ljudje osamljeni zaradi dogodkov, ki so se jim v zivljenju zvrstili in je
osamljenost posledica izgube prijateljev, pomanjkanja sredstev, dogodkov, ki so jih osamili.
Po drugi strani najdemo ljudi, ki zavracajo stike, ki so se »odlocili« za osamljen nacin
zivljenja. Ponavadi gre za splet obeh in zacaran krog, kot smo ga opisali v zvezi z gibljivostjo.
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Nekateri tako zivijo samotno Zivljenje, ker so jih ve€inoma ljudje zapustili, pozabili nanje ali
odpisali. OkolisCine, ki si tako sledijo, povzrocijo, da cloveka drugi dozivljajo (pa tudi sam
sebe), kot samotarja, kot nekoga, ki si ne Zeli druzbe, ali pa ki ni za v druzbo. Zato je bolje
nanje pozabiti in jih odpisati, zbrisati z druzabnih spiskov. Da je nekdo v zavodu, je Se vecji
razlog za tak odpis in pozabo. Ce na stanovalca pozabijo sorodniki in prijatelji, potem je tudi
vedja verjetnost, da bo nanje pozabljalo tudi osebje’.

Nekateri uporabniki aktivno zavracajo stike in vstop v njihov prostor osamljenosti, kar se
kaZe npr. pri osebah z demenco, ki pogosto zavracajo pomoc¢ drugih. V tem se mesajo stare
navade, zelja po samostojnosti in sram pred javnostjo. Del tega procesa je ustvarjanje svojega
sveta. Tako se npr. uporabniki velikokrat zatekajo v svoj svet in se izogibajo stikov z ostalimi.
Ljubse jim je doma, v stanovanjski skupini ali v nevladni organizaciji. Z drugimi veliko
komunicirajo predvsem preko racunalnika, telefona in pisem, manj pa osebno.

Dogodki, ki smo jih opisovali zgoraj, se povezujejo krozno, kot se krogi gibanja zmanjSujejo,
se zmanjSujejo krogi prijateljev in znancev in cel proces postane spiralen, obrnjen navznoter,
ki se na koncu priblizuje tocki absolutne samote. Vzemimo na primer hospitalizacijo. Ko gre
¢lovek v bolnico, nastane glede dogodka nelagodje, pri njemu in pri prijateljih. Prijatelji ne
pridejo na obisk, oseba, ko se vrne jih ne obis¢e. Eni drugim potrjujejo, da je nekaj narobe.
Ko se srecajo, jim je nerodno, ker niso prisli na obisk. Nerodno jim je lahko tudi, ker nimajo
denarja za kavo, prijateljem pa ker so ze veckrat placali kavo in vedo, da ga postavljajo v
neugoden poloZaj. Cloveku se zazdi, da mu je bolje (manj nelagodja), ¢e je sam. Zato ne vabi
prijateljev domov. Ker nima obiskov, mu ni treba pospravljati. Ker ima nepospravljeno
stanovanje, mu je neprijetno koga povabiti na obisk. Ce obisk pride, ugotovi, da je s
¢lovekom nekaj narobe, ker ima vse razmetano. Tudi €e ni pozoren na nered, pa je gostitelju
nerodno, da ima razmetano, se vede zadrzano. To lahko obiskovalec razume, kot da je
nezazelen in ne pride nazaj. In tako napre;.

Pri nekaterih je osamljenost lahko tudi eden od vzrokov hospitalizacije. Osamljeno Zivljenje,
ko nekdo zivi v samskem domu, nima sorodnikov oz. je z njimi skregan, ne naveze
prijateljskih stikov, v sluzbi je gresni kozel, lahko potegne ¢loveka v notranje dialoge, saj je
sam svoj sogovornik. V samotnih monologih zelo verjetno odzvanjajo obtozbe in kritike, ki
jih o sebi slisal, krepi se obcutek neuspesnosti in pojavi se vpraSevanje smiselnosti obstoja.

Nekateri uporabniki zivijo s starsi, kar jim po eni strani, kot smo nakazali Ze zgoraj, daje
moznost najnujnejsih stikov, dostikrat imajo z domacimi dobre in tesne odnose. Svojce
dozivljajo kot zaupnike, ob njih se pocutijo varno in svobodno. A hkrati tesna navezava
pogosto tudi omejuje Sirjenje mreze. Naleteli smo na primer, ko gre 27-letni fant z
intelektualno oviranostjo na izlet vedno skupaj s starSi. StarSi vedno »visijo« zraven, zaradi
Cesar se pocuti nelagodno pri navezovanju novih stikov. Spoznavanje novih ljudi, s katerimi
bi zelel vzpostaviti stik, so tako zanj bolj redek dogodek.

Obcasno pa so odnosi s sorodniki tudi konfliktni. Do konfliktov pride, ker obcutijo, da jih
domaci zanicujejo, od njih zahtevajo aktivnosti, ki njim ne ustrezajo, v€asih jim vsiljujejo
mnenje in jim ne pustijo, da bi o svojem Zivljenju odlocali samostojno. Nekateri se s svojci

! Gre za fenomen »pozabljenih« v zavodih. V zavodih namre¢ obstaja posebna skupina ljudi, ki osebju ne
povzrocajo veliko skrbi. Ponavadi so mirni, imajo svoj koti¢ek in prostor. Na zavodski nacin zivljenja so se
navadili in Zivijo mirno zivljenje. Ker niso druzabni in zgovorni in ker z izzivajocim vedenjem ne i$¢ejo
pozornosti, ponavadi tudi ostanejo na mestu. Osebje »pozabi« nanje, poskrbi za najnujnej$o oskrbo, vec¢ pa ne.
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tudi stepejo in fizino obracunavajo. Med nasilnimi dejanji, ki so jih doZiveli, so navajali
napade, zmerjanje, tepez, nadlegovanje. S strani bliznjih so doziveli zalitve, zasmehovanje, ali
omalozevanje. Taki odnosi so, kot kaze, precej pogosti. Ni redek primer, da ¢e uporabnik
hoce dobiti pomo¢ pravne sluzbe ali policije, je ne more dobiti. Tudi zenske, ki imajo
izkus$njo nasilja se pogosto pocutijo nemocne in osamljene, saj prijateljem in druzini o nasilju
ponavadi ne porocajo bodisi zaradi strahu, sramu ali morebitnega obtoZevanja. Tudi ¢e so
odnosi z domacimi zelo dobri, pride do konfliktov takrat, ko sorodniki uporabnikovih potreb
in interesov ne upostevajo.

Praviloma si zlasti ljudje z izkusnjo hendikepa ali duSevne stiske, ki zivijo pri star§ih pa tudi
drugi, npr. tisti, ki zivijo v stanovanjski skupini, zelijo odseliti, vendar finan¢no ne zmorejo.
Pomanjkanje sredstev okrepi odvisnost in problem osamosvajanja. Znotraj skupnega zivljenja
se lahko ustvari formalna oziroma delna avtonomija. Ustvarijo se razli¢ne zivljenjske
skupnosti, nekatere podobne situacijam, kjer sta se zakonca razvezala, vendar sta ostala v
skupnem stanovanju. Tudi, ko take ureditve delujejo, so (potencialni) vir napetosti, konfliktov
in nesporazumov. Tudi, ko ima uporabnik v taki ureditvi veliko stopnjo avtonomije, je na
koncu vseeno odvisen od sorodnikov. V nasprotnem primeru pa postane predmet nadzora in
skrbi, v ekstremnih primerih pa druZina zapre svojca. Aleks Zarkovié (2002) opisuje primer,
ko je o¢e po dolgotrajni institucionalni karieri svoje h¢erke (psihiatri¢na bolnisnica, detoks,
vzgojni zavod) in po nezadovoljstvu na u€inki, znanje, ki si ga je sCasoma ob spremljanju
institucionalizacij, pridobil, uporabil zato, da je doma ustvaril rezim, ki je bil dovrSen
posnetek delovanja disciplinske totalne ustanove. Héerka je bila zaprta doma.

5.6.3.3. Osamljen v mnozici

Velik del uporabnikov razli¢nih storitev, z razli¢nimi prizadetostmi nam je govorilo o
osamljenosti, o obcutkih, da so tujci v domovini, osamljenci v mnozici. Podoba osamljenosti,
ki jo dobimo, je podoba puscavnika v velemestu, tujca v domovini. Nasi sogovorniki so nam
govorili o brezciljnih sprehodih, o opazovanju drugih. Kako Zivijo, kako se med seboj
pogovarjajo, kaksne odnose imajo. Zivljenjski krog take samote so avtobusne postaje in
avtobusi, zabava je predvsem kino, prostor interakcije so trgovina ali trznica, svet je izlozba,
skratka situacije, kamor ljudje prihajajo in ostajajo anonimni. Samota v mnozici je boljsa kot
samota doma: Pred leti je uporabnik sluzb dusevnega zdravja, ki se je po dolgih letih bivanja
v psihiatricni bolnisnici preselil v stanovanjsko skupino, pripovedoval, kako prezivi svoj dan.
Zjutraj po zajtrku se lepo oblece in gre ven. Brezcilino se sprehaja po mestu, opazuje, kako
ljudje Zivijo, zaustavi se na avtobusni postaji, gleda, kako ljudje cakajo na avtobus, vstopajo
in izstopajo. Véasih vstopi tudi on. Gleda, kako so ljudje obleceni. Ogleduje izlozbe. Viasih
vstopi v trgovino. Pogleda okoli, ogleduje izdelke. Viasih vprasa prodajalko za ceno, ali naj
mu pokaze artikel. Ponavadi obleko. Nima namena kupiti. Dobro je vedeti cene in videti, kaj
prodajajo. Vcasih gre v kino. Ali na trg. Pravi, da je bolje je biti sam v mnozici kot sam doma.

Nekateri so radi sami in si druzbe niti ne Zelijo niti si je ne i8¢ejo, vseeno pa si zelijo Ziveti v
vecjem mestu, kjer je ve¢ dogajanja: Jaz sem rad sam, tukaj si ne iscem prijateljev, V
Ljubljani sem imel znance, a jih nisem iskal, ampak so oni mene poiskali, ko so rabili pijaco.
Nekih tesnih prijateljev nisem imel in jih nisem potreboval, najraje sem bil sam. Tam sem
poznal veliko ljudi in sem se znasel. Porocen nisem bil nikoli in si nisem tega Zelel, sem imel
prijateljice, kar tako obcasno... Vem, da sem imel sestricno, ki pa je tudi Ze mrtva. Ne Zelim si
novih poznanstev, bi pa rad Sel nazaj v Ljubljano.
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Lahko so uporabniki vsiljivi (npr. ogovarjanje ljudi na avtobusu ali v ¢akalnici, razne opazke,
nepri¢akovan objem ipd.), kar pri ljudeh velikokrat povzro¢i obcutke nelagodja, v€asih celo
strah, pocutijo se neprijetno in ne vedo, kako naj v teh situacijah ravnajo. Lahko pa se dogaja
ravno obratno, da se uporabnikom drugi vsiljujejo. Za Zenske z izkusnjo nasilja denimo
razvezan zakon ne pomeni nujno tudi prekinitve nasilja, saj jih bivsi partnerji velikokrat Se
vedno nadlegujejo in izsiljujejo: Moz je bil do nje se vedno nasilen, z Zivci je bila cisto na
tleh. Vsiljivost in nasilje sta hkrati posledica, ¢e ne dejanske pa virtualne, osamljenosti, hkrati
pa tudi njen vzrok.

Jasno je, da so ljudje, ki so institucionalizirani ali kako drugace izlo€eni iz druZbenih tokov, iz
socialnih mrez izlo€eni in posledi¢no depriviligirani. Odsotni so iz druzbenih mrez, v katerih
sicer ustvarjamo svojo veljavo, identiteto, pridemo do dostopa do dobrin ali vsaj informacij o
njih. So pa znotraj tega okvira institucije zaradi dejstva, da v njih zivi veliko ljudi ravno tudi
priloznost za druzenje, med stanovalci je veliko pozitivnega sodelovanja, medsebojne
pomoci, stikov in pogovorov, druzenja, visoke stopnje tolerance in navezovanja prijateljskih
odnosov, pa tudi konfliktov. Vendar pa tudi znotraj institucije obstaja moznost izolacije in
osamitve, npr. na posebnih oddelkih. Zato je v domovih, kjer so organizirani npr. posebni
oddelki za osebe z demenco pomembno, da zaposleni tem stanovalcem omogocajo stike z
ostalimi. Kajti prav zaradi splosnega odklanjanja demence in z namescanjem oseb z demenco
v lo€ene oddelke, te stanovalce pravzaprav Se dodatno stigmatizirajo.

Lahko pa znotraj institucije govorimo tudi o sociometri¢ni osamitvi, ko se stanovalci zacnejo
izogibati posameznega stanovalca. Tako lahko ugotavljamo, da se na primer stanovalci z
demenco druzijo z ljudmi, ki so v domu cenjeni le v majhni meri. Le redko se osebe z
demenco lahko druzijo z vsemi v domu in $e to predvsem na organiziranih prireditvah in
praznovanjih, v jedilnici, na hodniku, v skupni kuhinji, na vrtu. V glavnem je druzenje
omejeno, saj je le malo moznosti druziti se s komerkoli. Druzijo se bolj med sabo. V
nekaterih primerih se osebe z demenco lahko druzijo le s tistimi cenjenimi ljudmi, ki so se
vkljucili kot prostovoljci, s socialno delavko, medicinsko sestro oddelka, z direktorico, drugi¢
je druZenje mozno le, ko dobijo spremljevalca, da lahko gredo do cenjenih oseb. V nekaterih
domovih pridejo na obiske tudi stanovalci iz drugih oddelkov. Velikokrat pa osebe z demenco
na varovanem oddelku ne morejo vzdrzevati stikov s prijatelji z oddelkov, na katerih so bivali
prej. Nekateri se ne druzijo z nikomer zaradi nezmoznosti pogovora.

Dejavniki, ki v veliki meri vplivajo na moznost druzenja s cenjenimi ljudmi v domu, so
bivanje na varovanem oddelku (stiki z ostalimi stanovalci v domu, ki so cenjeni, so zaradi
bivanja na varovanem oddelku precej omejeni, ker ostali stanovalci ponavadi na ta oddelek ne
hodijo; na varovanem oddelku pa ponavadi ni cenjenih oseb, tako se lahko z ostalimi
stanovalci druzijo samo v ¢asu druzabnih in kulturnih dogodkov), moznost spremstva
(nekateri lahko v stik z ostalimi cenjenimi osebami v domu pridejo le, ¢e imajo spremstvo, saj
brez tega ne morejo nikamor), kader (zaposleni se lahko z osebami z demenco druzijo le na
organiziranih prireditvah, ker jim tega ¢as drugace ne dopusca), stopnja demence (osebe s
hujso obliko demence niti ne vedo vec, kdo v domu je cenjen, imajo tezave v komunikaciji in
je zaradi tega tudi druZenja manj) in interes oseb z demenco (nekateri se ne zelijo druziti in so
raje v svojih sobah).

Stike z zunanjim svetom uporabniki v instituciji ve¢inoma ohranijo s svojci — ¢e so bili prej
odnosi dobri in e jih osebje pri tem spodbuja. Ponavadi so stiki s svojci redki in bezni.
Najpogosteje se z njimi slisijo po telefonu, a tudi ti stiki niso prav pogosti (enkrat na mesec,
Stiri krat na leto). Svojci jih v zavodu bolj redko obiskujejo, npr. enkrat na mesec, nekatere
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uporabnike pa svojci sploh ne obiskujejo. Nekateri uporabniki obis¢ejo nekajkrat na leto svoje
starSe doma ali v instituciji. Veliko jim pomeni, da imajo z bliznjimi (star$i, brati in sestrami,
otroki) dobre odnose in pogoste stike, zato jih najbolj boli, ko jih domaci ne obiscejo ali ko se
zanje ne zanimajo.

Odnosi med osebami z demenco in njihovimi svojci odvisni od tega, v kakSnem odnosu so
bili ti stanovalci s svojci ze pred nastankom bolezni oziroma pred prihodom v dom. Zelo
pomembno je tudi, koliko so svojci seznanjeni z boleznijo in v kolik$ni meri so sposobni
sprejemati starostnika takSnega, kot je. Pogosto je razlog za odklonilen odnos svojcev tudi
obcutek krivde, da so »dali starSe v dom«. Zato je Se kako pomembno, da zaposleni
spodbujajo obiskovanje svojcev, ponekod recimo organizirajo redna izobraZzevanja o demenci
in s svojci sodelujejo tudi pri nacrtovanju oskrbe za stanovalce z demenco in podobno.

Svojci so za ve€ino edini stik z zunanjim, civilnim svetom in tudi veckrat razlog za vztrajanje.
Tako je npr. v Hrastovcu vcasih veljalo, da je smrt svojca pogosto pomenila propad
stanovalca. Ni imel ve¢ motiva za skrb zase, ravno tako za podrejanje disciplini. To je
posledi¢no pomenilo selitev na slabsi oddelek. Ni¢ ne more izgubiti.

Stik z zunanjim svetom pa za velik del stanovalcev zavodov predstavljajo tudi prostovoljci, ki
jim veliko pomenijo, saj v njihov vsakdanji ritem ponavadi vnasajo neko svezino, nekaj
novega, druga¢nega od vsakdanje rutine zavoda.

5.6.3.4. Industrija osame

Za nekatere uporabnike postane naravni druzabni habitat industrija osame. V svetu, kjer je
osamljenost vedno bolj razsirjen pojav, je osamljenost tudi vir zasluzka. Industrija osame
zadovoljuje potrebe osamljenih ljudi, a hkrati pogosto tudi ustvarja osamljenost. Industrijo
osamljenosti tako v prvi vrsti vsekakor ustvarjajo televizija in video ter raCunalnik. Po eni
strani racunalnik omogoca zadovoljitev potreb uporabnikov, saj ga lahko vsakdo ima doma in
za uporabo ne potrebuje vecih prilagoditev: Rada delam na racunalnik razne igrice in risem
na racunalnik. Doma imam racunalnik. Po drugi strani pa je racunalnik lahko razlog za
osamitev (ker nimam ali ne morem kaj drugega pocet, sem na racunalniku).

Industrijo osamljenosti ustvarjajo tudi pornografija, kafi¢i in no¢ni lokali (v€asih bari), ko se
oseba v njih denimo sama zabava (sama popije kavo, poje tortico, popije pivo ali kozarec vina
ipd.). Prav tako pa industrijo osamljenosti lahko ustvarjajo domaci ljubljenci, kljub temu, da
veljajo v prvi vrsti za dobre druzabnike, saj jih uporabniki v¢asih dojemajo kot najboljse in
edine zaupanja vredne prijatelje: Marjeta ima papigo, na katero je zelo navezana. Pravi, da ji
dela druzbo. Z njo se zelo veliko ukvarja. To je tudi ocitno, saj papiga govori in zna povedati
kar veliko besed. Papigo ji je »dala« neka znanka oziroma je morala Marjeta papigo odsluziti
s pospravljanjem pri njej. Zal pa je dobila papigo s kletko, ki je v zelo slabem stanju, saj je ta
ze polomljena in zarjavela. Nova kletka je resnicno potrebna. Marjeta pove, da ji bo kupila
novo kletko, cetudi bo sama lacna. Domaci ljubljenci so poleg druzabnikov lahko pomembni
pomoc¢niki: Ima psa, ki mu je ime Roni, ki se rada igram z njim. Pes me lahko povlece, ko
nimam ravnotezja. Cetudi so ljubljenci lahko dobri druzabniki uporabnikom, kariera
dolgotrajne stiske sprozi nekatere okolis¢ine, ki to onemogocajo. Na primer zacnejo jih se
bati: Vcasih sem imel rad Zivali, sedaj ne vec, ker se jih po psihozi bojim. Predvsem pse. Prav
tako pogosti odhodi v bolnidnico onemogoéijo skrb za domade zivali. Ce pa ljudje Zivijo v
ustanovi, pa kljub dejstvu, da so domaci ljubljenci (psi, macke, papagaji itd.) lahko pomembni
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druzabniki, si uporabniki tovrstnega druzabniStva ne morejo privosciti, saj domaci ljubljenci
vecinoma niso dovoljeni. Tudi, ¢e oseba zivi doma, v individualnem stanovanju, se velikokrat
dogaja, da ne more ali ne sme imeti Zivali. Zivali pa lahko celo oja¢ajo motnje, ki jih nekdo
»povzroca« okolici, npr. pes laja, macke smrdijo ipd.

5.6.3.5. Vstopanje v prostore osamljenosti

Pri vstopanju v prostore, kjer vlada osamljenost je pomembna taktnost in tenkocutnost.
Vzpostaviti je potrebno stik in odnos. Vzpostavljanje in ohranjanje odnosa je denimo
klju¢nega pomena pri izvajanju socialne oskrbe, saj gre obi¢ajno za zelo intimna opravila
(vstopanje v zasebni prostor doma, pomo¢ pri osebni higieni) in je odlo¢ilno pri osebah z
demenco, ki pogosto zavracajo pomo¢ drugih. Odnose je potrebno vzpostaviti postopoma in
na neproblemati¢nih terenih. Zlasti pri osebah z demenco npr. zacetna obdobja vzpostavljanja
odnosa, ko gre za pogovor in manjSa opravila, lahko trajajo tudi dalj ¢asa. Pri tem ne sme biti
merilo dejansko izvedeno opravilo, ampak postopek in kvaliteta odnosa. Morda Sele po
veckratnih srecanjih pride do razmer, v katerih je mozno pomagati osebi, da se okopa. Te
situacije so praviloma preskus potrpezljivosti pomo¢nikov. Ce je na primer pomoénikova
naloga pospraviti ali pripraviti hrano, se pogosto zgodi, da se jim zdi pogovor, navezovanje
stikov in ustvarjanje zaupanja, delo, za katerega niso bili najeti. Se posebej, ko oseba zavraca
hrano v daljS§em casovnem obdobju, si lahko predstavljamo, da so moralne dileme pomoc¢nika
velike. Ob diktatu storilnosti je pomembno ne pozabiti, da je vstop v zZivljenjski svet
uporabnika, navezava stikov in sprejem nujen predpogoj za izvajanje drugih, morda bolj
pomembnih nalog. A predpogojev se ne da preskociti.

Pri vstopanju v prostor ozemljenosti lahko pomaga tudi mreza, kolikor jo je Se ostalo. Socialni
delavci centrov za socialno delo poudarjajo, da je potrebno vzpostaviti stik tako z osebo z
demenco kot z njihovimi svojci, zato je najtezje reSevati stiske oseb z demenco, ki nimajo
svojcev in imajo Sibko socialno mrezo. Takrat se zdi edina reSitev namestitev osebe z
demenco v dom starejSih ob¢anov. Socialni delavcei pogosto ugotavljajo, da za osebe z
demenco brez svojcev avtomati¢no uredijo bivanje v domu.

Ravno frustracija delavcev, ki poskuSajo navezati stike je lahko tolikSna, da se zdi namestitev
v neko ustanovo edina resitev. Tudi tu gre za princip drame in dramatizacije. Terenska sluzba
lahko iz tega naredi dramo, s tem tudi prenese odgovornost na druge. Nasprotna taktika je
vztrajnost, analiza tveganja in dedramatizacija. Ko so sluzbe edini stik, je vzdrzevanje stika Se
posebej pomembno, hkrati pa je potrebno mreZo $iriti. V dolo¢enih primerih so socialne
oskrbovalke edini redni kontakt uporabnika z zunanjim svetom, zato je vzdrZzevanje odnosa,
ki omogoca vsaj minimalno sodelovanje, izrednega pomena.

5.6.4. Krepitev druzabnosti

Krepitev druzabnosti je gotovo potreba, ali celo nuja, na podrocju organiziranja pomoci in
podpore ljudem z dolgotrajnimi stiskami in prizadetostmi. Vec¢ina uporabnikov si zeli vec
stikov z drugimi, s katerimi bi lahko prezivljali prosti ¢as, vendar velikokrat ne vedo, kako
vzpostaviti stik: Tilen je precej zadrzan, predvsem do ljudi, ki jih sreca prvic, prevzame pozo
nezainteresiranosti. Ko se zelo slabo pocuti je na splosno nezainteresiran za stik, za pogovor.
Takrat mama ve, da je to znak, da bo prislo do napadov. Mama je o tem seznanila odgovorne
v INCE, ko ima Tilen tam napad gre pocivati v sobo za relaksacijo. Ko se Tilen pocuti dobro
Jje neZen in prijazen. Ce cloveka pozna je bolj zgovoren, bolj pripoveduje. Ponavadi, ko gre na
letovanje je prva dva dni bolj zadrzan, potem pa se sprosti in vkljuci.
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5.6.4.1. Pomoc pri navezovanju stikov

Pomoc pri navezovanju stikov je potrebna in mozna na dva nacina. Kot neposredna pomoc
druzabnikov in facilitatorjev druzabnosti, ki se druzijo z uporabniki in nadomesc¢ajo »izpad«
druzabne mreze ali posredujejo pri sklepanju novih poznanstev, tako da predstavijo
uporabnike svojim prijateljem in znancem: Rad bi navezal stike z okolico. Rad bi siril svojo
socialno mrezo, a je v stanovanju ne morem. Rad bi, da bi prisli prostovoljci na sprehode, da
bi se pogovarjali z mano, me ucili na racunalnik. Z navezovanjem stikov s prostovoljci in
njihovimi prijatelji se neposredno Siri uporabnikova mreza.

Pomoc¢ pa je mozna in nujna tudi posredno, tako da organizirajo dogodke in situacije, ki take
stike omogocajo (npr. obiski prireditev, plesov, domacih zabav ipd.): Tilen nima prijateljev
svojih let, nima nobenega prijatelja, razen v INCE, s katerim bi se druzil v prostem casu. Zato
bi bilo dobro, ce bi bili spremljevalci oziroma asistenti, ki mu bodo pomagali njegovih let in
bi ga spoznali tudi z drugimi vrstniki. To je mozno in potrebno tudi znotraj samih ustanov:
Rada imam obiske. Zelela jih bi Se ve¢. Moja mami posreduje pri stikih. To pomeni, preden
obisk pride k meni, mora mami vedeti, da sporoci v VDC. Vendar VDC nic ne odloca, odloca
moja mami. To je meni cisto prav, ker mami zaupam. Mami je moja skrbnica, prijateljica,
moja mama.

K razvijanju mreze stikov lahko odlo¢ilno pripomore vkljucenost v drustva in druge oblike
asociativnosti (tako v uporabniska drustva in skupine za samopomo¢, kot tudi v navadna
drustva in prostovoljne organizacije): Tilen je clan drustva SoZitje, s katerim gre na
spomladanske in jesenske izlete ter poleti vsako leto na letovanje. Enkrat letno se Tilen za
sedem dni udelezi programa drustva SoZitje Program za kakovost Zivljenja — skrb za samega
sebe. Je tudi clan Rdecega kriza, ki pa ne ponuja nobenih aktivnosti. Je pa prednost Rdecega
kriza, da je sploSna organizacija.

Za vzpostavljanje stikov je prav tako nujna prisotnost v javnosti in skupnosti, saj je na
prakti¢ni ravni predpogoj za vzpostavljanje stikov, na ravni stereotipov in etiket pa omogoca
udomacitev podob in destigmatizacijo. Ozja okolica (cerkev, soseska) ga je lepo sprejela,
zlasti ljudje iz cerkve, s katerimi Se danes obcasno hodi na izlete. Ljudje potrebujejo pogum in
motivacijo in spodbude, da premagajo osamljenost: V letu 2002 gospod M. praznuje 10
obletnico bivanja v stanovanjski skupini in hkrati 10 obletnico prve stanovanjske skupine na
podrocju dusevnega zdravja v skupnosti. Jubileji so priloZnost za praznovanje in
proslavljanje uspehov.

Uporabnikom se zdi pomembno in ustrezno tudi vzajemno spoznavanje s strokovnjaki, ki
lahko pripomore k bolj spro§¢enemu vzdusju, k Sirjenju uporabnikove mreze in boljsSemu
medsebojnemu spoznavanju, ki ga je zgolj v delovnem odnosu tezko doseci.

Za vzpostavljanje stikov je vsekakor potreben tudi denar za druzabne in rekreativne
dejavnosti, kar pa uporabnikom ponavadi predstavlja najvecjo oviro. Njihovi dohodki
velikokrat zadostujejo zgolj za golo prezivetje in tako si obiska druzabnih in rekreativnih
dejavnosti niti ne morejo vec privosc¢iti.

Obenem potrebujejo tudi spremljevalce, ki bodisi spodbujajo stike, preko vkljucevanja v

svoje mreze ali ustvarjanja priloznosti za druzenje, bodisi kot le materialni instrument, ki npr.
gibalno oviranim pomagajo pri premagovanju fizi¢nih ovir (npr. pomoc¢ pri odhodih v mesto,
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na pivo, v gledalis¢e, v kino ipd. ter nazaj domov, pri izletih v naravo in piknikih ter pri
odhodih na sluzbene, Solske in druge zabave ipd.): Ker rad hodim ven in Sonja nima tolika
casa, bi potreboval spremljevalca za obiske koncertov, da bi Sel na pijaco, kaj kupit... Tukaj,
kjer Zivim ni veliko ljudi, je vas in jaz pa grem rad v druzbo. Spremljevalce potrebujejo tudi
neorientirani in osamljeni: Rad sem s prijateljicami. Za druzbo bi rad imel mlade dame, za
kolesarjenje. Rad bi kam Sel z mladoletnim dekletom in zanjo odgovarjal. Odgovornost mi je
vSec¢, me ne obremenjuje. Rad potujem z dekleti, s fantom ne bi Sel, ker jim ne zaupam. Vse
izlete spremljevalkam bi placal jaz, samo da gre z menoj. Tako kot do sedaj. Rad bi sel na
potovanje za dva dneva (nocitev) z dekletom. Ce ne bi nasel katere za dva dneva, potem grem
vsaj za en dan, a te punce najdem sam. Rad bi se znal sam pripraviti za izlet (priprava obleke,
hrane). V tem primeru so spremljevalci tudi hkrati druzabniki in obratno. Za krepitev
druZabnosti je torej potrebno organizirati spremstvo in prevoze, vzpostaviti mrezo
prostovoljcev-spremljevalcev na prireditve, aktivirati pasivne uporabnike (spodbujati, jim
predstaviti dogodke, jih spremljati in jim biti v oporo) itd.

5.6.4.2. VzdrZevanje in Sirjenje mrez

Preselitev (iz ustanove ali preselitev v drug kraj) lahko pomeni nove priloznosti, vzpostavitev
nove socialne mreZe. Zenske z izkusnjo nasilja si po umiku iz nasilnega razmerja pogosto
ustvarijo novo socialno mreZo, na katero se lahko zanesejo: Odkar sem v stanovanju v bloku,
se lahko obrnem na sosede ali kolegico z mozem, ce so doma. Vendar se moramo zavedati, da
nove mreze in poznanstva postavijo vprasanje, kako ravnati s stigmo iz preteklosti. Tako
zenske z izku$njo nasilja pogosto postanejo previdne v razkrivanju svoje preteklosti: Na
fanta, vendar sem v tem Se malo neodlocna, ker tezko sprejema, da se mi je to dogajalo in bi
raje videl, da se pusti v preteklosti. Podobno se dogaja tudi ljudem, ki so bili hospitalizirani
ali imajo za sabo kariero »dzankija«. Vprasanje, ki se tu postavlja je, kdaj povedati, da si bil
hospitaliziran, kdaj je primeren trenutek, da me oseba zaradi tega ne bo zapustila in podobno.
Vprasanj je ogromno, pravega odgovora, kdaj razkriti svojo stigmo, pa ni.

Uporabniki zaradi razli€nih stisk in teZav velikokrat potrebujejo pomoc¢ tudi pri vzdrzevanju
samih stikov in odnosov: Nudimo podporo pri vzdrzevanju oz. ohranjanju odnosa gospoda
R. z njegovo intimno prijateljico. Pri gospodu R. se srecujemo s tezavami v zvezi z
alkoholom in posredujemo v razlicnih situacijah kot mediatoryji, tudi pri odnosu z njegovo
prijateljico. Razlog za takSno pomoc niti ni toliko v problemih, ki jih ljudje v odnosu imajo
(take probleme imamo vsi), ampak v odsotnosti sekundantov, ljudi, ki konflikte pomagajo
vsebovati, prebaviti.

5.6.4.3. Obnavljanje stikov s svojci in drugimi bliznjimi

Obnavljanje stikov je potrebno je po povratku iz ustanov, po zdravljenju, po krizah ali po
dolgotrajni institucionalni karieri: Navezal sem stike s svojo sestro in njenimi otroci, ki Zivijo v
Varazdinu. Enkrat na leto jih tudi obisc¢em. Na obisku sem bil pred novim letom. Pri
obnavljanju stikov nekateri uporabniki, potrebujejo pomo¢ ponovno vzpostaviti stik,
potrebujejo, da jih pri tem podpirajo, spremljajo ipd.: Ko sem bil v zavodu me je mama samo
enkrat obiskala. Sla je nazaj v Bosno, ker ni imela urejenega drzavljanstva. Malo sva se
slisala po telefonu in pisal sem ji pisma — pomagala mi je Sonja. V Bosni sem bil dvakrat pri
mami in sorodnikih, z menoj sta sli Sonja in Metka. Ob zadnjem obisku smo se dogovorili, da
se mama vrne v Slovenijo. Ko se je mama vrnila v Ljubljano sem jo trikrat obiskal, to mi
veliko pomeni. Sedaj se veckrat slisiva po mobitelu. Tu je bila Ze dvakrat, zdaj ima
zdravstvene probleme in ko bo lahko bo prisla na obisk in tega bom zelo vesel. Vsaj Ix letno
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bi sel rad k njej na obisk. Takrat bi obiskal tudi sestro in teto. Prav tako pa bi Sel rad vsaj Ix
letno na grob — (Zale) pokojnega strica. V Bosni imam sorodnike, tudi njih si Zelim kdaj
obiskati. S teto in sestro se tudi sliSimo po telefonu. Tukaj Se nista bila na obisku.

Nekateri potrebujejo pomoc pri obnavljanju stikov s svojci in bliznjimi po hujs$ih nesrecah, po
vojni ipd. V €asu vojne se npr. velikokrat zgodi, da se stiki prekinejo: Zaradi razmer v Bosni
(vojna) in njegove osebne situacije v Sloveniji, je gospod R. nazadnje imel stike s sorodniki
leta 1990. Izrazil je potrebo po pomoci in podpori pri vzpostavljanju stika s svojo druzino, kar
mu tudi nudimo. Skupaj z gospodom R. smo razmisljali, kako bi lahko ponovno navezali stike
s sorodniki. Prvic po 10 letih je tako lahko odpotoval v Bosno, kjer je videl sorodnike, prvi¢
pa je videl tudi svojo mamo, ki enkrat na leto za nekaj mesecev pripotuje iz Norveske.

Obenem mu tudi v casu njegove odsotnosti (pocitnic) nudimo podporo in omogocimo
brezskrbno potovanje, ko strokovni delavci in njegova prijateljica na njegovo zeljo skrbimo za
njegovega hisnega ljubljencka. Tu je pomembno izpostaviti, da smo se med seboj dobro
poznali in zaupali, kar je verjetno botrovalo tudi temu, da smo gospodu R. in njegovi
prijateljici zaradi tezav pri prevozu v Bosno ponudili prevoz in s tem izpolnili njegovo Zeljo,
da nam pokaze svoj rojstni kraj in okolico. Obiscemo tudi grob njegovega oceta in spoznamo
sorodnike, ki Zivijo v neposredni blizini. Pri obnavljanju stikov je torej potrebno nacértovanje,
koordinacija med razli¢nimi ljudi, prav tako pa zaupanje in pristno zanimanje za ¢lovekovo
ozadje in zivljenje. Nekateri potrebujejo pomoc strokovnih delavcev tudi potem, ko njihovi
svojci niso vec zivi, npr. za obisk grobov: Pred dnevom mrtvih smo gospoda V. spremljali na
pokopalisce, kjer so pokopani njegova mama, oce in sestra. En del obnavljanja stikov je
povsem simbolicen.

V¢asih se zgodi, da mati¢na druzina prekine vse stike z uporabnikom in si jih ne zeli obnoviti:
Njena mama niti ona ne Zelita imeti stike z gospodom N. in Zelita, da CSD kot gospodov
zakoniti skrbnik ukrepa v tej smeri, da prepreci stike. Tudi njegovi sorodniki ne Zelijo imeti
stikov, kar gospod N. obcuti in tudi sam, saj v zacetku ponovnih stikov s svojo maticno
druzino (starsi, sestra) Se ni Zelel vzpostaviti. Vzpostavil pa je stike z drugimi sorodniki. Po
dolgih letih je denimo navezal stike s sorodniki iz Postojne, ki jih je pogosto ob vikendih tudi
obiskal. Gospoda N. obisce tudi bivsa Zena. Pri tem potrebuje podporo, npr. da prosimo
sostanovalce, da se umaknejo iz skupnih prostorov, ko je pricakoval obisk ali mu posodimo
denar, ce ga potrebuje ipd. Pri obnavljanju stikov je potrebna rahlo¢utnost in potrpljenje, a
tudi odlo¢enost. Za obnavljanje stikov ni potrebna samo volja temvec¢ je potrebna tudi stvarna
pomoc in sredstva, ki omogocijo, da se ljudje spet srecajo.

V¢asih pa si tudi uporabniki sami ne Zelijo obnavljanja stikov z bliznjimi iz preteklosti: Kot
sem zZe povedala, sem Zivela po rejniskih druzinah in sicer v Moravcah in Kamniku in povsod
sem se z njimi dobro razumela. Zenska, v rejniski druzini, ki sem jo klicala mama, me je
obiskala enkrat v Ljubljani, potem pa nikoli vec, ker ni dovolila mama. Pa tudi sedaj ne bi
obujala stikov z njo. Pretekli stiki lahko obnovijo bole¢ine zavracanja ali kompleksnost
odnosov, ki se ji hoCejo izogniti. Nekateri uporabniki si stikov z bliznjimi Zelijo, vendar ne na
nagin, ki bi jih postavil v polozaj odvisnosti: Imam héerko. Zivi v Trstu, vendar nocem Ziveti
pri njej, ona mi je ponudila, a me ne bo prezivljala in ne bom odvisen od nje. Zelo sem
ponosen nanjo, se kar veckrat pokliceva. V¢asih je pomembno ne hiteti, saj z naglico
izgubimo dostojanstvo.

Uporabniki pa potrebujejo pomoc pri obnavljanju stikov z otroki in biv§imi partnerji, ki se,

kot smo ze nakazali, zlasti zaradi hospitalizacije ali hujSe nesrece velikokrat prekinejo:
Gospod R. ima informativne stike predvsem z bivso Zeno, ker je le-ta po locitvi prekinila vse
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stike z njim in mu prepovedala kakrinekoli stike s héerko. S svojo bivso Zeno navezuje stike
preko pisem, v katerih jo prosi za obisk héerke. Pismo je v tem primeru pomemben element
vzpostavljanja in vzdrzevanja stika. Podobno funkcijo imajo lahko tudi vos¢ilnice (za
praznike, rojstne dni ipd.). Ne le, da omogocajo vzdrzevanje stikov, pac pa lahko tudi
pomembno pripomorejo k njihovemu obnavljanju (npr. kako lepo se pocutimo, ko se po
dolgem ¢asu nekdo spomni na nas, pa ga morebiti ravno zaradi tega tudi poklicemo, mu
piSemo in tako obnovimo stik): Vsako leto je ob vecjih praznikih s pomocjo osebja pisal
voscilnice svojim sorodnikom.

5.6.4.4. Krepitev stikov v ustanovah

Ena od redkih prednosti totalnih ustanov je, da je institucija lahko tudi druzabni prostor, saj v
njej biva veliko ljudi pod isto streho, kar omogoca druzabne stike. Angleska raziskava na
reprezentativnem vzorcu je pokazala, da se kvaliteta starih ljudi v velikih ustanovah in
stanovanjskih skupinah na vecini pokazateljev zadovoljstva s kvaliteto zivljenja ne razlikuje.
Razlika se je pokazala na dveh dimenzijah. Stanovanjske skupine so imele prednost, da so
ljudje lahko v ve¢ji meri odlocali o svojem zivljenju, medtem ko so v domovih stari ljudje bili
zadovoljni z stopnjo druZabnosti.

V instituciji pogosto druzabnost in stiki uporabnikov s svojci niso nekaj samo po sebi
umevnega. Da bi to okrepili pa lahko storimo marsikaj. V¢asih je, da svojci pridejo, potrebno
sploh organizirati prevoz, ¢e je ustanova dale¢ od kraja pa tudi omogociti bivanje in
prenocitev. Tako npr. drustvo Sozitje nekajkrat letno organizira kombi, ki svojce iz Gorenjske
pripelje v Hrastovec. Nadalje, spodbujamo lahko navezovanje stikov s svojci, ki so »pozabili«
na stanovalce. Pogosto se namre¢ zgodi, da obiskuje stanovalce dolo¢eni (»dezurni«)
sorodnik. Ponavadi je to posebej povezan in od druzine zadolZen. V posebnih zavodih so to
ponavadi stars$i, ve¢inoma matere. Stiska nastane, ko star§i umrejo, sorojenci npr., ki vsa leta
niso obiskovali svojih bratov in sestra, pa nimajo te navade.

Svojcem lahko pomagamo pri sprejemanju stanovalcev, njihovih svojcev, takih kot so, in jim
pomagamo pri prebavljanju obcutkov krivde, ki so nastali s tem, da so namestili svojce v
institucijo. Ne gre le za tolazbo ampak za spravo. Ne gre za to, da osebje pomaga
nevtralizirati krivdo, jo racionalizirati — »saj ni §lo drugace«, »niste edini« itn. temvec¢ za
vzpostavljanje odnosa na drugi ravni, kjer gre za popravljanje tega, kar je bilo storjeno in
ohranjanje zaveze.

Pogosto pa obiski v neki ustanovi nimajo svoje vsebine, svojci in stanovalci po nekaj
izmenjanih informacijah ne vedo, kaj bi delali in o ¢em bi Se govorili. Prepad med svetoma je
velik. Ce omogo¢imo dejavnosti med obiskom in karseda domace in civilno okolje, lahko
izmenjave dobijo ve¢ vsebine in potekajo v bolj spros¢enem ozracju. Institucionalno okolje je
motece oziroma ne spodbuja osebnih interakcij zaradi samega duha institucije in pa tudi
zaradi tega, ker ljudje razen, da opravijo obisk (prinesejo pomarance, vprasajo po pocutju in
povejo nekaj dogodkov od doma) ne poc¢nejo ni¢ skupaj, na kar bi se lahko pogovori in druge
izmenjave nanasale. Tako v socialnem zavodu Hrastovec opazajo, da so zaceli stanovalci, ki
so se preselili v t.i. dislocirane enote (tudi tisti, ki v zavodu niso imeli obiskov) dobivati ve¢
obiskov. Razlogi so, da so obiskovalci spoznali sostanovalce in osebje, z njimi razvili prisréne
stike in se vkljucili v dnevno dogajanje (popili in v¢asih tudi skuhali kavico, pomagali v
gospodinjstvu ipd.).
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Primerno je tudi organizirati prireditve za svojce, klube svojcev in klube uporabnikov (npr.
DSO Ljubljana Tabor) ter usposabljanja in izobrazevanja. Dnevi odprtih vrat ali dnevi
svojcev imajo ta namen, vendar pa zaradi mnozi¢nosti in ceremonialne intonacije ta namen
dosegajo le simboli¢no. Bolj primerne so bolj komorne prireditve (pikniki, ¢ajanke), vezane
na primer na oddelek, kjer svojci pridejo v stik z osebjem, ki skrbi za njihove sorodnike in se
tudi bolje povezejo z drugimi svojci, ki niso le del mnozice.

Predvsem pa je potrebno vkljuciti svojce v naCrtovanje oskrbe za stanovalce Ze pred
sprejemom, med sprejemom, po sprejemu in v ¢asu bivanja v instituciji: Pogosto predlagam,
kaj bi bilo za mojega strica boljse, kaj ima raje... in to delavci, ki delajo z njim, upostevajo;
npr. dejstvo je, da je stric S. Ze od nekdaj rad pil alkohol; ko je prisel v Dom, mu tega nismo
mogli popolnoma odvzeti, smo le omejili; tako smo dogovorjeni, da dobi vsak dan merico vina
(Dolenca) in zZganja. Bistvenega pomena se mi zdi, da se vsi skupaj zavedamo, da ne
poskusamo spremeniti nacina zivljenja varovancev, temvec¢ moramo spostovati njihov nacin
Zivljenja. Sam program delovanja celodnevnih skupin oseb z demenco vidim kot veliko
prednost. Le te omogocajo druzenje, socialna izolacija oseb z demenco se izkljuci, stik s
soclovekom je zagotovljen vsakodnevno, kar se mi zdi velikega pomena za zdravje in
napredek ¢loveka. Pomembno je tudi to, da se v skupino vkljucujejo »drugi ljudje« in tako
razbijejo monotonost dneva. Predvsem pri delu z osebami z demenco je sodelovanje med
svojci in zaposlenimi velikega pomena, saj so svojci lahko odli¢en in pomemben vir
informacij o zivljenju osebe z demenco (zgodovina osebe z demenco, kaj ima rada, ¢esa ne
mara ipd.).

Ne le v institucijah, pac pa tudi v stanovanjskih skupinah je potrebno vzpodbujati obiske
svojcev in prijateljev, jim pomagati pri sprejemanju stanovalcev takih, kot so in podobno, saj
so velikokrat obiski svojcev in prijateljev tudi v stanovanjski skupini, kljub bolj domacemu
vzdusju, redki. Poseben problem v stanovanjskih skupinah predstavlja prepoved no¢nih
obiskov. Nekateri stanovalci si namre¢ zelijo, da bi svojci ali prijatelji lahko vc¢asih tudi
prenocili.

5.6.5. Svojci in bliznji

Svojci in bliznji so tisti del mreze, ki je v primerih dolgotrajne prizadetosti najbolj prizadeta
in o§kodovana in potrebuje tudi primerno podporo in pomoc€. Srecujejo se z negotovostjo.
Zlasti svojci oseb z demenco se v domacem okolju pogosto srecujejo in spopadajo z
razli¢nimi stiskami in tezavami. Npr. ko obstaja nevarnost, da bi oseba z demenco doma
povzrocila pozar, svojci organizirajo 24 urno kontrolo razmer. To jih mo¢no psihi¢no
obremenjuje, zato poiscejo resitev v domskem varstvu. Svojci in bliznji se srecujejo tudi z
nerazumevanjem situacije. Zlasti svojci oseb z demenco velikokrat prav zaradi nepoznavanja
bolezni in znakov bolezni ne razumejo, zakaj oseba z demenco bega, ne skrbi ve¢ za osebno
higieno in prehrano. Srecujejo se tudi z obremenjenostjo (npr. otroci zaradi celodnevnih
sluZzbenih in druzinskih obveznosti svojim starSem vcasih tezko pomagajo v stiskah in
tezavah, ki jih povzro¢a demenca) in z lastno nemocjo (npr. svojci se pogosto pocutijo
nemocne in nesposobne pomagati starSem v stiskah in tezavah).

Negotovost, stiske in teZave, obremenjenost, nemoc¢ svojcev lahko sprozi ve¢ stvari. Prvic,
lahko na¢ne odnose v posameznikovi mrezi. Nerazumevanje in nepriznavanje bolezni starSev
sta v nekaterih primerih celo razloga za slabe odnose med brati in sestrami. Drugic¢, lahko
zaplete in poskoduje (oddaja v dom) odnose do svojcev, za katere skrbijo. Za svojce ponavadi
izhod iz stiske predstavlja odhod osebe z demenco v dom za stare, kar pa ni lahka odlocitev za
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nobenega (tako za starej$e osebe kot za njihove svojce). Ze sama misel na odhod star§ev v
dom pri svojcih vzbuja dvom o pravilnem ravnanju. Kadar pa je temu dodana Se agresivna
reakcija star$ev zaradi odhoda v dom, je odlo¢itev $e toliko teZja. Sele, ko svojci spoznajo, da
njihovi star$i doma nimajo ustrezne oskrbe in pomoci, predvsem pa, ko spoznajo, kaksne
stiske dozivljajo njihovi starsi, sprejmejo namestitev starSev v dom. Tretjic, pri uporabnikih
lahko sprozi obcutek, da so jih svojci zavrgli. Na primer, pri osebah s hujSo obliko demence,
ki zivijo v domovih in je sorodnikom na obisku z njimi tezko vzpostaviti stik in prijateljsko
vzdusje, se lahko svojci pocutijo prizadete in/ali nezaZelene, zato tudi redkeje prihajajo v
dom.

Svojci potrebujejo veliko podpore, da prezivijo s svojimi osebami, ki potrebujejo dolgotrajno
oskrbo. Najprej rabijo moralno podporo glede

- stigmatizacije;

- poruSenih odnosov s svojci;

- razumevanja situacije;

- obcutkov krivde;

- odnosov z drugimi vpletenimi (svojci, prijatelji itd.);
- svojega zivljenja (potek itd.).

Zaposleni so predvsem, kar se ti¢e obnavljanja porusenih odnosov s svojci lahko pomemben
dejavnik, ki vpliva na obiske. V nekaterih domovih zaposleni spodbujajo obiske in tudi
vzpostavijo stik s svojcem katere izmed oseb z demenco, Ce ta oseba izrazi zeljo po obisku.
Svojcem, ki ne kaZejo pretirane Zelje po obiskih, poskuSajo razloziti, kaj pomeni osebam z
demenco stalen stik z zunanjostjo. V nekaterih primerih pa dolo¢enim osebam zaradi
konfliktnih situacij prepovedo, da bi obiskali stanovalca.

Moralno podporo pa svojci lahko dobijo preko razli¢nih oblik svetovanja (npr. druZinskega),
pogovorov z drugimi svojci, skupin svojcev in prostovoljnih in zagovorniskih organizacij.

Zlasti ko govorimo o osebah z demenco, se velikokrat dogaja, da svojci potrebujejo moralno
podporo na zacetku, ko se demenca pojavi predvsem zaradi nepoznavanja demence same,
neznanja, kako ravnati, kako skrbeti za osebo z demenco. Naleteli smo na primer, ko je h¢i
mamo, ki skrbi za moZza, seznanila s skupino za samopomoc svojcev Spominc¢ica, mati pa je
bila mnenja, da ji tam ne morejo pomagati. Pravi, da je njihovo pomo¢ potrebovala na zacetku
mozeve bolezni, sedaj je bilo Ze prepozno: Njihovo pomoc sem rabila na zacetku, sedaj je Ze
prepozno. Sem se mogla sama znajti, vse pogruntati. Nisem vkljucena in ne potrebujem tega.
Sama se dobro znajdem in sem se Ze navadila. Naknadne interpretacije so seveda tvegane. Ce
izjavo razumemo, kot utemeljitev zakaj no¢e pomoci zdaj, je ni nujno razumeti, da jo je takrat
potrebovala. Je pa dejstvo, da je v zacetku situacija bolj dramati¢na in se je ¢lovek s¢asoma
navadi. Dejstvo je tudi, da so pomo¢niki pogosto sami v stiski, kako pomagati sorodniku, in je
dejstvo tudi, da pomo¢ drugih pomeni vdor v zasebno sfero in delitev odgovornosti.

Za porazdelitev odgovornosti, skrbi in tudi konkretnih nalog, so potrebni razli¢ni nacini
organiziranja podpornih krogov in ljudi, ki prevzamejo breme krize ipd. Pri skrbi za osebo z
demenco je pomoc¢ na domu v vecini primerov kombinirana s pomocjo svojcev. Pomo¢
svojcev in druge neformalne oblike pomoci tako ostajajo prevladujoce, saj sama pomo¢ na
domu zaenkrat Se ne odgovarja vsem potrebam oseb z demenco (pomo¢ popoldne, zvecer,
ponoci, za dela proste dni ipd.). Pomo¢ na domu in razne neformalne oblike pomoci (placani
oskrbovalci, placani druzabniki ipd.) tako za osebo z demenco kot za njihove svojce
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predstavlja velik financni zalogaj. V takih primeru bi svojci potrebovali dodatno podporo in
pomoc.

V materialnem smislu potrebujejo svojci predah od naporov, se pravi moznosti kratkotrajnih
namestitev (letovanja, tabori, izlet ipd.) oziroma ljudi, ki jih pri oskrbi lahko zamenjajo.

Ena od temeljnih in pogostih preokupacij svojcev, ki imajo od njih odvisne uporabnike, je
skrb za otroka, ko jih vec ne bo. Ta skrb je mnogokrat povezana z namestitvami v zavode.
Mozni so tudi drugi ukrepi, ki to skrb lahko ublazijo. Verjetno je najbolj pomembno
zagotoviti osamosvajanje odvisnih svojcev in materialna preskrbljenost. Del skrbi lahko resi
nacrt za Zivljenje in mozZnosti za skupno bivanje in podporo.

Je ena od stvari, za katere svojci in bliznji pravijo, da jo rabijo. Radi bi ve¢ in raznovrstnejse
informacije o zdravstvenih, psiholoskih in socialnih vidikih prizadetosti, ve¢ bi radi vedeli o
storitvah, ukrepih in metodah, kot tudi o svojih pravicah, postopkih in moZnostih. V primeru
dusevne stiske je izobraZevanje svojcev npr. dosti bolj uc¢inkovit instrument kot pa zdravila
(Left, Vaughn 1976). To potrjujejo tudi nase raziskave, saj nam govorijo o povezavah med
custveno nestrpnostjo in »recidivi«.

Svojci zaradi skrbi za svoje sorodnike velikokrat izkusijo ve¢ vrst prikrajSanja. Zaradi
zasedenosti in utrujenosti se jim zmanjSa moznost zasluzka, moznost druzabnega zivljenja,
napredovanja v karieri idr. Zato potrebujejo ukrepe za izboljSevanje materialnih okolis¢in
(npr. upravicenost do raznih dodatkov), kot tudi druzabnega Zivljenja, medsebojnega
povezovanja, kot tudi izboljSanje statusa v delovnem okolju (ve¢ dopusta, fleksibilen urnik

ipd.).
5.6.6. Krepitev mrez in izhod iz osamljenosti

Stiki z drugimi so v vsakdanjem zivljenju ljudi zelo pomembni. Potreba po druzenju je ena
temeljnih clovekovih potreb. Vstopanje v medosebne odnose, njihovo oblikovanje,
preoblikovanje in prekinjanje je trajna dejavnost slehernega posameznika (Nastran Ule, 1992:
209). Zgodbe, ki so nam jih pripovedovali ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi, nam to
potrjujejo. V vsakdanjem Zivljenju se ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi velikokrat
srecujejo s situacijami, ko je njihova potreba po druzenju omejena, njihov socialni kapital pa
je pogosto zelo reven. Njihove zgodbe ve€inoma govorijo o §ibkih in revnih socialnih mrezah,
o osamljenosti, o tezavah pri vzpostavljanju, vzdrzevanju in ohranjanju stikov. Podobno kot
stanovanjska stiska tudi stiska povezana s potrebo po druzenju Se povecuje njihovo osebno
stisko.

Nasploh se v vsakdanjem zivljenju sreCujemo z razlicnimi vrstami stikov. Lahko so to
normativni stiki, ker vzpostavljajo norme, vrednote in pravila in nam govorijo o tem kdo smo
in kaj smo. Lahko so informativni ali menjalni in nam sluzijo za pridobivanje informacija ali
izmenjavanje dobrin. Najvecji pomen ljudje verjetno pripisujemo posebnim vrstam stikov, ki
jim pravimo usodni stiki (npr. ljubezen, prijateljstvo) in so eno najvecjih gibal v ¢lovekovem
zivljenju. Stiki so lahko tudi neposredni (ljudje so v stiku drug z drugim na nacin, da se lahko
vidijo, slisijo, vonjajo, dotaknejo) ali posredni, ki v ¢asu danaSnjega hitrega tempa zivljenja
vse bolj pridobivajo na pomenu (telefon, pisma, internet). Ne glede na to, o kateri vrsti stikov
govorimo, pa se ve¢inoma vsi stiki gibljejo na kontinuumu od osebnih, zaprtih omrezij (stiki s
tistimi, ki so nam tudi prostorsko blizu in s katerimi se pogosto vidimo — bliznji, prijatelji
ipd.) do razsirjenih, razprtih in oddaljenih omrezij (ljudje, ki so dale¢ in jih morda ne vidimo
pogosto — stari znanci, bivsi soSolci, oddaljeni sorodniki ipd.).
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Zgodbe ljudi s potrebami po dolgotrajni oskrbi nam govorijo, da so njihove socialne mreze v
vecini primerov zelo majhne in omejene na ozek krog ljudi, zlasti druzinskih ¢lanov in redkih
prijateljev. Ostali stiki ostajajo ve¢inoma nepomembni. Sibke socialne mreZe so pri osebah z
dolgotrajnimi duSevnimi stiskami navadno posledica umika in stigme, ki lahko bistveno
preoblikuje odnose. Clovek z nalepko se umakne ali pa drugi prekinejo stike z njim. Stigma
navadno nastopi v povezavi s hospitalizacijo ali zaradi sramu (npr. Zenske, ki dozivljajo
nasilje v druzini). Hospitalizacija oziroma namestitev v ustanovo pa velikokrat botruje temu,
da se stiki zoZijo na zelo ozek krog ljudi za druzenje (npr. na zacetku so morda obiski
prijateljev in druzine Se zelo pogosti, postopoma pa postajajo vse bolj redki in so navadno
»omejeni« le na ozek krog enih in istih ljudi).

S problemom slabljenja socialnih mrez se srecujejo tudi osebe z demenco, Ceprav za starejse
ljudi na splosno velja, da je slabljenje socialnih mrez posledica tega, ker jim prijatelji oziroma
znanci umrejo (so stari). Eden izmed poglavitnih vzrokov za ozek socialni kapital oseb z
demenco je lahko ze demenca sama (npr. stanovalci v domu se lahko zaradi nepoznavanja ali
nerazumevanja izogibajo stanovalcem z demenco in jih na ta nacin izolirajo). Osredotocenost
na skrb in bolezen druzinskega ¢lana velikokrat povzro¢a zapiranje v 0zji druzinski krog,
za8¢itniski odnos svojcev pa slabljenje ali celo prekinitev stikov s §irSo socialno mrezo.
Posledica ni le slabljenje socialne mreze osebe z demenco, ampak tudi njihovih svojcev.
Intenzivna in dolgotrajna skrb za nekoga vzame cas, ki bi lahko namenili drugim, zmanjka
energije za lastne interese. Svojci, ki skrbijo za svojce z demenco, so velikokrat
preobremenjeni in potrebujejo oporne mreze (prijatelje, znance, osebe, placane oskrbovalce
ipd.), potrebujejo pomoc in podporo za razreSevanje druzinskih konfliktov, za lazje soocenje s
stigmo svojca.

Podobno kot pri osebah z demenco ima lahko odvisnostna navezava s svojci, v kateri se
velikokrat znajdejo ljudje z razli¢nimi oviranostmi, za posledico slabljenje socialne mreze.
Slednje pa je lahko tudi posledica tega, ker preprosto nimajo niti moznosti, da bi se lahko
sami odpravili ven, k prijateljem (nimajo spremljevalca, arhitektonske ovire ipd.). Kot
alternativa za vzdrzevanje stikov z drugimi lahko v tem primeru nastopijo virtualni stiki
(telefon, internet ipd.). Po drugi pa lahko to v€asih pomeni tudi umik v zasebnost in strah
zaradi stigme pred neposrednimi stiki z drugimi. Ko govorimo o osebah z dolgotrajnimi
dusSevnimi stiskami ali dvojno nalepko, je pomembno poudariti, da so Sibke socialne mreze
velikokrat tudi posledica revscine, ker denar v vecini primerov porabijo za kritje najnujnejsih
zivljenjskih potreb in ga za druZenje oziroma udelezbo druzabnih dejavnosti preprosto
zmanjka.

Vrstniske mreze ljudi s potrebami po dolgotrajni oskrbi so navadno sestavljene iz ljudi, s
katerimi bivajo v neki ustanovi (npr. v domu, v stanovanjskih skupinah ipd.) ali so ¢lani neke
organizacije (npr. dnevnega centra, ki ga obiskujejo). Pomemben del tega omrezja
predstavljajo tudi t.i. placani prijatelji, prijatelji, ki so placani, da pomagajo (npr. zaposleni
strokovni delavci, placani oskrbovalci za osebe z demenco, asistenti ljudi z razli¢nimi
oviranostmi ipd.) in prostovoljci.

Ko govorimo o stikih ljudi s potrebami po dolgotrajni oskrbi z njihovimi najblizjimi, ne
moremo mimo stikov z otroki. Ravno ti stiki zlasti za osebe z dolgotrajnimi duSevnimi
stiskami ali za osebe z razlicnimi oviranostmi predstavljajo veliko stisko, saj niso redki
primeri, ko zaradi svoje situacije izgubijo skrbniStvo nad otrokom oziroma imajo s svojimi
otroki le redke stike. Po drugi strani pa lahko ljudi s potrebami po dolgotrajni oskrbi ravno
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njihova bolezen ali oviranost postavi v vlogo otroka, ki pa je v tem primeru razvrednotena
vloga (npr. osebo z demenco ljudje ne gledajo vec kot na odraslo, starejSo osebo z veliko
izkuSnjami, ampak kot na osebo, ki potrebuje pomoc¢ in nego in s katero je treba ravnati kot z
otrokom).

Ena glavnih stisk, ki jo obcutijo ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi, je vsekakor
osamljenost. Ta je po eni strani lahko posledica izgube prijateljev, sredstev, dogodkov, ki so
jih osamili, po drugi strani, pa najdemo ljudi, ki so se za osamljeni nacin zZivljenja »odlo€ili«
in stike zavracajo. Navadno pa gre za splet obeh. Zato je krepitev druzabnosti gotovo potreba
ali celo nuja na podro¢ju organiziranja pomoci in podpore ljudem s potrebami po dolgotrajni
oskrbi. Ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi potrebujejo pomo¢ pri navezovanju stikov,
pri njihovem vzdrZevanju in ohranjanju. Pomoc¢ in podporo potrebujejo tudi pri obnavljanju
stikov s svojci in drugimi. Tudi v ustanovah bi bilo potrebno krepiti stike. Ne le med
uporabniki ter med uporabniki in osebjem, pac pa tudi med svojci in uporabniki, saj obiski
svojcev v vecini primerov nimajo nobene vsebine in so bolj ko ne sami sebi namen.

Zgodbe ljudi s potrebami po dolgotrajni oskrbi so nam potrdile, da so njihove socialne mreze
Sibke in revne. Navadno so omejene na ozek krog ljudi. Vecino njihove mreze predstavljajo
druzinski ¢lani, drugi uporabniki, redki prijatelji in ljudje, ki so placani, da pomagajo.
Socialne mreZe so majhne kot posledica umika, stigme, omejenih moZnosti gibanja in
pomanjkanje sredstev (npr. denarja), ki bi druzenje sploh omogocala. Stiske, s katerimi se
srecujejo v povezavi s potrebo po druzenju, so osamljenost, tezave pri navezovanju,
ohranjanju in vzdrzevanju stikov z drugimi.

Sibke socialne mreZe ljudi s potrebami po dolgotrajni oskrbi kaZejo na potrebo po
spodbujanju vélanjenosti uporabnikov v razna drustva in klube, udelezbo na taborih in izletih,
nastajanju uporabniskih zdruzenj in projektov drustev, v katerih bi sodelovali tudi uporabniki,
spodbujanju obiska raznih prireditev in organizacije ¢ajank s sosedi, organizaciji brezplacnih
in nizkoproracunskih prireditev, po organizaciji dobrodelnih prireditev in prireditev na katerih
lahko uporabniki poleg zabave lahko tudi kaj zasluZzijo (npr. s prodajo sreck). Nizki dohodki
uporabnikov pa nakazujejo tudi potrebo po zviSanju Zepnine za stanovalce stanovanjskih
skupin.

V prvi vrsti pa ljudje s potrebami po dolgotrajni oskrbi potrebujejo pomo¢€ pri navezovanju
stikov. Pri tem lahko pomembno vlogo odigrajo prostovoljci, ki so lahko odli¢ni druzabniki,
obenem pa tudi za uporabnika pomemben in v ve€ini primerov cenjeni stik. Hkrati tudi
prostovoljci potrebujejo izobrazevanje in usposabljanje, saj se velikokrat znajdejo v
situacijah, ko zaradi pomanjkanja znanja, ne vedo, kako ravnati. Pri navezovanju stika z
zunanjim svetom, so lahko v veliko pomo¢ tudi terenski delavci, ki poleg tega, da nudijo
pomoc¢ v gospodinjstvu, hkrati pomenijo tudi stik z zunanjim svetom. Tu se nam zdi
pomembno omeniti, da je v€asih potrebno spostovati tudi odloCitev uporabnikov glede
zavracanja stikov, zlasti pri osebah z demenco.

Za osebe, ki imajo omejene moznosti gibanja, bi bilo potrebno zagotoviti ve¢ spremljevalcev
na izhodih in pripomocke za gibanje. Z namenom Sirjenja stikov uporabnikov izven
dolocenega ozemlja, skupnosti pa bi bilo potrebno spodbujati tudi povezovanje med drustvi
(regionalno, mednarodno), skupne piknike, izlete, izmenjave ipd.

Glede na to, da so pomemben nacin ohranjanja stikov za osebe s potrebami po dolgotrajni
oskrbi lahko prav posredni kanali, jim je potrebno omogociti dostop in sredstva za tovrstne
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stike (posta, telefon, mobitel, internet), organizirati izobrazevanje o uporabi tovrstnih medijev
in ravnanju z njimi, saj so prav razni forumi lahko dober nacin za vzpostavljanje stikov in
Sirjenje socialnega kapitala.

Dramatic¢ne interakcije, prekrski so v vsakdanjem zivljenju pogosto prisotne, Se zlasti pri
osebah s potrebami po dolgotrajni oskrbi. Zato bi v vsakdanjih interakcijah za dodatno
pojasnjevanje in v podporo in pomoc¢ potrebovale zagovornike in pojasnjevalce. Hkrati bi tudi
ti, podobno kot placani prijatelji, potrebovali podporo, izobrazevanje in usposabljanje.

V obstojecih mrezah pa uporabniki in njihovi svojci potrebujejo pomoc pri reSevanju
medsebojnih konfliktov, izobrazevanja in delavnice o tem, kako »ravnati« s stigmo
uporabnikov, kako jih sprejemati in se spopadati z obc¢utki krivde. Svojci bi potrebovali tudi
svetovanje in podporo, skupine za samopomoc¢, pomoc¢ pri ohranjanju stika in ponovni
vzpostavitvi stika z uporabnikom, vzpostavitev prostora za srecanje, e le-tega ni mogoce
izpeljati doma. Osebe s potrebami po dolgotrajni oskrbi, ki zivijo skupaj s svojci, se z njimi
velikokrat znajdejo v odvisnosti navezavi, iz katere ne najdejo izhoda. Zato bi bilo potrebno
za svojce in tudi za zaposlene organizirati seminarje o pokroviteljski drzi, za vsakega
uporabnika pa izdelati individualni nacrt in oceno tveganja (kaj lahko oseba sama stori, kje in
kako potrebuje pomoc¢ ipd.). Po drugi strani so tudi svojci, ki skrbijo za osebe, ki potrebujejo
dolgotrajno podporo in pomo¢, velikokrat preobremenjeni. Za razbremenjevanje bi
potrebovali pomoc¢nike, ki bi za svoje delo prejemali placilo. Svojci bi potrebovali ve¢ opore
tudi v Casu, ko je njihov druzinski ¢lan hospitaliziran ali pa biva v instituciji. Zato bi bilo
potrebno v instituciji organizirati skupine za samopomoc¢ svojcem, jim nuditi svetovanje in
podporo, moznost individualnih in skupinskih pogovorov z zaposlenimi, nuditi pomo¢ pri
organizaciji prevozov, jim nameniti sobo, kjer bi lahko prenocili ali se v miru srecevali z
uporabniki. Predvsem za osebe z demenco bi potrebovali ve¢ dnevnih centrov, ki bi poleg
ostalih sprejemali tudi osebe z demenco. Tovrstnih dnevnih centrov je v Sloveniji zelo malo,
vsekakor pa predstavljajo za svojce veliko razbremenitev (v ¢asu sluzbe svojca, ki skrbi za
osebo z demenco, je oseba z demenco v dnevnem centru, kjer potekajo razli¢ne aktivnosti,
obenem pa sta zanjo zagotovljeni nega in pomoc).

Nekateri uporabniki se v instituciji mo¢no navezejo na druge uporabnike, zato bi potrebovali
prostore in priloznosti (npr. organizacija izletov, pohodov, zabav) za druzenje tako v
instituciji kot tudi po odpustu. Priloznosti za sklepanje usodnih stikov je mnogo. Nikoli zares
ne vemo, kje bomo srecali osebo, ki nam bo v zivljenju veliko pomenila. Ljudje s potrebami
po dolgotrajni oskrbi pa so za nekatere priloznosti prikrajSani Ze zaradi svoje nalepke in Ce
druzenj med njimi in z drugimi ne spodbujamo, imajo Se manj priloznosti za sklepanje
usodnih stikov. Zato je toliko bolj pomembno, da v drustvih in organizacijah, pa tudi v
institucijah, spodbujamo praznovanja in proslavljanja in druge dogodke, ki ljudem omogocajo
medsebojna spoznavanja in druZenje.

Predvsem v institucijah je moznosti za spolno Zivljenje zelo malo, saj clovek tam nima
nobene zasebnosti, zato bi bilo potrebno pri morebitni nadaljnji gradnji teh institucij
zagotoviti ve¢ enoposteljnih sob in na ta nac¢in omogociti ve¢ moznosti za udejanjanje
spolnega zivljenja tistim, ki si tega Zelijo.

Za osebe z demenco, ki bivajo v domovih za stare, bi bilo potrebno s pomocjo prostovoljcev
ali spremstva zaposlenih zagotoviti stik ne le z ostalimi stanovalci doma, pac pa tudi s

pomembnimi drugimi v domu (npr. s predstavnikom stanovalcev, z direktorjem doma itd.) in
jim na ta nacin omogociti manj stigmatizirajo¢ polozaj. Z razlicnimi projekti bi bilo potrebno
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krepiti povezovanje med stanovalci, medsebojno pomoc¢, omogociti povezovanje z zunanjim
svetom (npr. obisk trgovine, kina, gledalis¢a ipd.), zaposlenim, svojcem in prostovoljcem pa
ponuditi izobrazevanje o pomenu povezovanja uporabnikov in krepitvi medsebojne pomoci.
Neposredni stiki so za osebe z demenco zelo pomembni, zato bi bilo potrebno z namenom
spodbujanja in krepitve teh stikov zagotoviti bazalno stimulacijo, sobe za sprosc¢anje, muziko
in aroma terapijo in organizirati seminarje za osebje, oskrbovalce in svojce z namenom
ozavescanja o uporabi teh metod.

Osebe s potrebami po dolgotrajni oskrbi si zelijo imeti ve¢ stikov s svojimi otroki in se hkrati
zavedajo, da bi za to potrebovale dodatno pomoc¢ (npr. asistenta, ki bi dodatno pomagal pri
varstvu otroka) in so jo v zameno za vec stikov pripravljene sprejeti. Pomo¢ potrebujejo tudi
pri (ponovnem) vzpostavljanju stikov z otroki. Ce sre¢anja ni mogode izpeljati v domacem
okolju, so za to potrebni posebni prostori, centri. Po drugi strani pa tudi otroci in drugi
druZzinski ¢lani potrebujejo podporo in pomoc¢. Dober odgovor na tovrstno potrebo so skupine
za samopomo¢ za otroke in druge druzinske Clane.

Na splosno lahko re¢emo, da nam analiza stisk povezanih z druzabnim zivljenjem in stiki
kazZe na konkretne mehanizme, ki potiskajo ljudi z dolgotrajnimi stiskami na druzbeni rob.
Stiska na ve¢ na¢inov (s pomanjkanjem sredstev, zmanjSano krajevno in socialno
mobilnostjo, z omejitvami, ki jih povzroca organizacija pomoc¢i — npr. Zivljenje v instituciji,
nalepka itd.) povzro¢i, da se mreze stikov zmanjsujejo, s tem tudi dostop do dobrin,
samopodoba in druzbena veljava ljudi. Hkrati pa velja tudi, da stiska generira tudi nove
povezave. Iz dejstva, da ljudje v stiski ostanejo povezani predvsem s sorodniki, placanimi
pomocniki in sotrpini, se je potrebno nauciti tudi to, da so ravno ti ljudje tisti, ki lahko
omogocijo obnovo in Siritev mrez. To je njihova odgovornost in priloznost. Odgovornost
morajo jemati tudi oni sami kot ¢len v druzabnih in druzbenih omrezjih, v uporabi svojih
obstojecih povezav in ustvarjanju novih. S tem se krepi tudi njihovo lastno svetovljanstvo in
zmanjSuje izoliranost v obupu, ki ga dozivljajo njihovi uporabniki.

5.7.  INSTITUCIONALNA KARIERA

Ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, velik del zivljenja prezivijo v razli¢nih ustanovah,
institucijah, v katerih prihajajo v tesen stik z osebjem in strokovnjaki. Zivljenjske zgodbe
uporabnikov institucije zaznamujejo dogodki, vezani na razmerja med uporabniki in osebjem,
ki pogosto vplivajo tudi na subjektivno doZivljanje posameznikove vloge uporabnika
institucije. Ker gre na eni strani za niz dogodkov in statusni polozaj uporabnika v instituciji in
na drugi za dozivljanje identitete posameznika v vlogi uporabnika institucije, ima tak§no
razmerje znacilnosti, ki jih v literaturi (Goffman 1961, Flaker 1989) zasledimo pod pojmom
institucionalna kariera. SkuSali bomo prikazati dejavnike, ki dolo¢ajo posameznikovo
institucionalno kariero. Pri tem bomo izhajali iz izkus$enj uporabnikov, njihovih potreb in
zelja, ki jih izrazajo do osebja in institucije.

5.7.1. Bivanje v instituciji

Med uporabniki dolgotrajne oskrbe zasledimo uporabnike, ki niso bili v institucijah. Med
tistimi, ki so bili, pa zasledimo taksne, ki so jim institucije ostale splosno v dobrem spominu,
kot tudi takSne, ki imajo institucije v slabem spominu. V obeh primerih, lahko sklepamo, da
bodo imeli podobne predloge in zahteve. Zelijo si, da bi imeli ve¢jo izbiro, da bi bili bolj
informirani o zdravljenju in obravnavi, v stiki s sluzbami si Zelijo ve€ vpliva in varstvo, ne
samo pravic ampak tudi interesov. Mnoge od spodnjih ugotovitev ne velja samo za bolnisnice
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in socialne zavode, ampak tudi za skupnostne sluzbe, ki pogosto prevzemajo institucionalne
vzorce.

5.7.1.1.  Vecanje izbire

Prva in izhodi§¢na moznost izbire je, ali iti na zdravljenje, v bolniSnico ali zavod. To
moznosti uporabniki pogosto pogresajo (predvsem v psihiatri¢nih bolniSnicah): V' Polje so me
hotel dat, sam sem jim pobegnil. Me niso mogel niti do tja pripeljat. Psihiatrinjo iz Poliklinike
sem slisu, da jih klice. Rekla je, ce bom mal pocaku, jst sem pa reku, da grem sam na WC in
sem pol iz prvega Stuka dol na travo skocu. Drzna in radikalna reakcija uporabnika govori o
strahu, da bi Sel v bolni$nico in da ne bo mogel uveljaviti svoje izbire. Prav tako bolniki ali
stanovalci tezko uveljavijo svojo voljo, ko gre za odpust iz bolniSnice ali zavoda.

Druga pomembna moznost izbire je izbirati zdravljenje in zdravila. Pogosto se ravno pri
zdravilih zaplete: Dva vikenda so nam pripravili pomanjkljiva ali napacna zdravila za spanje.
Gospod Janez je vztrajal, da hoce taksna zdravila, kot jih je imel v bolnici Polje, ker so mu
pomagala, da je laZje zaspal. Iz spostovanja do njega smo se vedno znova pogajali z
medicinsko sestro, da nam je dala zdravila, ki jih je zahteval gospod Janez. Ko se je podobna
situacija zgodila tudi naslednji vikend in Janez ni ponoc¢i mogel spati, je oddelcna sestra
predlagala, da bi raje ostal kar v bolnici cez vikend. Nato je dobil prava zdravila, ki mu
pomagajo, da lahko ponoci normalno spi. In vikend je brez vecjih tezav prezivel v
stanovanjski skupini. Ve€inoma imajo uporabniki podoben vtis, da ne morejo odlocati o
zdravilih in tem, kako jih zdravijo.

Ko je nekdo ze v ustanovi, se sreca z omejitvami, ki jih narekuje institucionalni red pri izbiri
sobe, hrane in dejavnosti. »Stanovalci« ali »pacienti« bi si radi izbirali sobe, zato so v
nekaterih domovih stanovalcem z demenco, uredili premestitev iz sobe v sobo, ¢e so tako
zelele. Pomembna je tudi izbira hrane, zato v nekaterih domovih upostevajo zelje po dodatni
koli¢ini hrane, prav tako pa tudi prehranjevalne navade stanovalcev (Ce jih ne more izraziti
oseba sama, jo lahko svojci). Izbira dejavnosti je v ustanovah ponavadi omejena: Zdi se mi, da
bi mogli v domu imeti aktivnosti tudi popoldan in ob vikendih, ker je takrat zelo tiho. Lahko bi
imeli vec skupnih aktivnosti z drugimi stanovalci, da bi lazZje sprejeli osebe z demenco in se
spoznali s to boleznijo. Lahko bi imeli vec prireditev na varovanem oddelku. Ponavadi so
prireditve v pritlicju in se pogosto le teh ne udelezijo osebe z varovanega oddelka (npr. ene
svojci peljejo na prireditev, drugi bi radi sli vendar ne morejo, ker jih nihce ne more
varovati). Lahko bi imeli ve¢ skupinic glede na stopnjo demence. Opazila sem, da je pri
kognitivnih vajah vedno ena skupinica in vedno so bolj ali manj eni in isti stanovalci prisotni.
Mislim, da bi mogli tudi druge stanovalce vkljuciti v skupinice ceprav so v koncni fazi in jim
prilagoditi glede na stopnjo demence program dela. (opazovanje Studentke). Pogosto so v
institucijah sicer tovrstne izbire onemogocene, saj se mora osebje drzati pravil, urnika
obrokov, vstajanja in organizacije aktivnosti preko dneva. Izbira sama po sebi ni pomembna,
e je osebje (in ostali vpleteni) ne spostujejo, ¢e ni med ¢em izbirati.

Moznosti za pridobivanje novih izkuSenj se kazejo pri skupinskem delu. Delajo razli¢ne
stvari, ki so za osebe z demenco nove, se pogovarjajo o razli¢nih stvareh, pri ¢emer se
spomnijo Cesa, kar so ze pozabili; poglabljajo pa se tudi njihovi odnosu. Za izbiro dejavnosti
in pridobivanje novih izkusenj je pomembno, da so na voljo razlicne aktivnostih in pustiti
stanovalcem, da se ukvarjajo z nepoznanim in poskusajo ugotoviti, kako deluje. Zaposleni so
pozorni na to, ali si zeli kdo kaj sam narediti. Nove izkusnje dobijo na izletih, gledaliskih
predstavah, kulturnih prireditvah, filmih, koncertih; pri delovni terapiji, e imajo vsak dan
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druge aktivnosti); pri vzpostavljanju prijateljstev (v domu lahko razvijejo nova prijateljstva);
pri pomoci s strani zaposlenih (zaposleni pomagajo stanovalcu, ¢e se odlo¢i za kaj novega;
animatorke se trudijo, da bi poceli razli¢ne stvari); poleg tega pa imajo osebe z demenco tudi
moznost priti do novih informacij. Stevilo dejavnosti je povezan z delovnim Easom osebja,
tako je popoldne in ob vikendih v zavodih zelo pusto in pretirano mirno.

Vecanje izbire dejavnosti in novih izkusenj z ve¢jim Stevilom dejavnosti obstaja ponekod, v
nekaterih zavodih pa je moznost za pridobivanje novih izkuSenj precej omejena. Nove
izkusnje ponekod dobijo samo na kaksni prireditvi ali na skupnem druzenju. Lahko pa te
moznosti skoraj ni, ker vse v domu poteka na ustaljen nacin in ni nobenih sprememb ali
posebnih dogodkov; poleg tega se vecinoma drzijo nacela, da z osebami z demenco delajo
tiste stvari, ki so jih oni poceli ze prej v Zivljenju.

Moznost izbire se kaze tudi v moznosti upravljanja z denarjem. Pokazalo se je, da imajo
osebe z demenco moznost razpolaganja z denarjem le v majhni meri. V nekaterih primerih
imajo sicer moznost razpolagati z Zepnino, ki jo v glavnem porabijo za nakup drobnarij;
vCasih imajo v denarnici le nekaj kovancev; v nekaterih domovih pa zaposleni menijo, da
osebe z demenco denarja ne rabijo in zato osebe z demenco z denarjem ne razpolagajo. Ko
smo opazovali zivljenje oseb z demenco (Flaker et al. 2004), med opazovanimi ni bilo
nobene, ki bi lahko razpolagala s svojim premozenjem. Denar, s katerim razpolagajo, dobijo v
glavnem od svojcev. Ce imajo v takih odnosih osebe z demenco kak3no osebo, ki zagovarja
njene interese, lazje uveljavijo svoje interese.

V ustanovah, kjer ljudje Zivijo, je moZnost izbire omejena, zato tudi Se toliko bolj pomembna.
Ko smo raziskovali zivljenje stanovalcev z demenco v domovih (ibid.), smo ugotavljali ali
ima oseba z demenco pomemben nadzor nad svojim zivljenjem; ali ima moznost izbire med
razli¢nimi aktivnostmi; ali zaposleni spostujejo izbiro osebe z demenco; ali ima oseba
moznost za pridobivanje novih izkuSenj in ali ima oseba moznost upravljanja z denarjem.
Izkazalo se je, da je to odvisno od statusa osebe, razvitosti demence, nacina in organizacije

dela osebja. Rezultate povzemamo v spodnji tabeli:

Tabela 8: Moznost izbire stanovalcev z demenco

Opazovana | Osebne Razvitost Nacin dela Organizacija | Rezultat
dimenzija okoliscine in demence zaposlenih dela opazovanja
status zaposlenih

Nadzor nad ZmanjS$ana Pokroviteljstvo. | Premalo V majhni
lastnim moznost Ponudba osebja, ne meri.
Zivljenjem izraZanja Zelja | moZznosti in morejo

n opazovanje izpolniti

samostojnega | izbora. vseh zelja

odlocanja; (zelje po

pomemben izhodih,

stalen urnik spremstvo).
Moznost Pozabljanje in | Zaposleni financni viri | V srednji
izbire med fizicna odloc¢ajo o za dejavnosti | meri
razlicnimi oviranost; dejavnostih. in Stevilo
aktivnostmi hitra Trud za osebja

preusmeritev | organizacijo in
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pozornost sodelovanje pri
stran od dejavnostih.
aktivnosti; Upostevanje
tezke in zelja. Iskanje
komplicirane | interesov in
vaje vecajo prilagoditev
stisko aktivnosti.
Spostovanje | Pomembna Sposobnost Pokroviteljstvo | Neugodno V srednje
izbire zivljenjska spremljati zaposlenih razmerje veliki meri
zgodba; aktivnosti (odlocajo o tem | delavcev na
pogostost in kaj je dobro in | stanovalca -
pestrost obiskov, kaj Skodi) zaposleni
osebna preslisijo
zahtevnost zelje
stanovalcev
MozZnost Interes Vsak trenutek | Pozornost na MoZnost V srednji
pridobivanja | posameznika, je nova zelje, organiziranja | meri.
novih pretekli interesi | izkuSnja; spodbude. dejavnosti
izkuSenj in Zivljenjska zmanjSana Nove izkusnje,
zgodba moznost stres.
absorbirati
informacije;
spremljanje
postopkov
dela
Moznost Odnos s Zgubljanje V majhni
upravljanja | pooblas¢encem.® | moznosti meri
z denarjem razpoznavanja
denarja;
izgubljanje
MozZnost Pomembna ZmanjSanje Pokroviteljstvo | Neugodno V srednji
izbire zivljenjska moznosti razmerje meri.
(sestevek zgodba, obiski. samoodlocanja med
vseh Sposobnost Stevilom
opazovanih | izraziti voljo osebja in
dimenzij) stanovalcev

Moznost izbire v instituciji ni samodejna, temvec€ je v korelaciji z znailnostmi posameznika
(osebnih okoliscin, statusa, bolezni) in institucionalnega sistema (nacin, organizacija dela
osebja), v katerem biva. Stopnja moznosti izbire je prav zato pri stanovalcih z demenco
okrnjena, saj zaradi zmanjSane sposobnosti samoodlocanja, ne morejo vplivati na delovanje

institucije. Osebju ustreza pokroviteljska drza, da vzdrZzujejo in poveliCujejo interese

institucije in obenem opravicujejo vlogo strokovnjakov v instituciji. Uporabnik institucije ni v
polozaju, da bi sploh lahko izbiral. Nima mo¢i, da bi izbiro izpeljal in je obenem brez pomoci
drugih, kajti pomo¢ v instituciji je domena osebja. Hierarhi¢no razmerja moc¢i med

% predvsem osebe s hujs$imi oblikami demence imajo ponavadi pooblaséenca, ki razpolaga z njihovim denarjem
0z. premozenjem; to so lahko svojci ali socialna delavka; v primeru, da ima oseba pooblaséenca, se lahko zgodi,
da pooblascenec meni, da je bolje z denarjem kupiti eno stvar, oseba z demenco pa si zeli drugo, a te zaradi

interesov pooblascena potem ne dobi.
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posameznikom in osebjem obc¢asno lahko porusijo zunanji dejavniki (svojci) ali status
posameznika (pomembna zivljenjska zgodba), a so posledice zgolj zaasne. Vzpostavitev
prvotnega podrejenega polozaja uporabnika institucije in nadrejenega polozaja osebja je nujna
za vzdrzevanje institucionalnega sistema. Institucionalni sistem vzdrzuje tudi organizacija
dela zaposlenih, ki ne premore za uporabnike ugodnejSega razmerja med Stevilom osebja in
stanovalcev, kakor tudi ne ve¢jih finan¢nih sredstev za zagotavljanje uporabnikom
prilagojenih dejavnosti.

5.7.1.2.  Informiranost

Zivljenje v neki ustanovi ali uporaba storitev v skupnosti terja od uporabnika, &e se hoe
odlocati, izbirati, v¢asih celo preziveti, da ima potrebne informacije. Precej nasih
sogovornikov ni bilo zadovoljnih s tem, kaksne informacije dobijo in so veckrat govorili o
tem, da si Zelijo, potrebujejo informacije o Zivljenju v ustanovi, o zdravilih in njihovih
stranskih ucinkih, o poteku zdravljenja in moznih alternativah, o izven bolnisni¢nih sluzbah, o
zagovornistvu in pravicah.

O poteku Zivljenja v zavodu, dejavnostih in pravicah so uporabniki obveSceni po razlicnih
kanalih. Zelo razsirjene so oglasne deske: Glavni viri informacij so oglasne deske (najbolje je,
da so na vsakem oddelku), na katere obesijo pomembna obvestila, ki opozarjajo na dolocene
aktivnosti, sestanke. Ponekod imajo tudi velike koledarje, ki osebe z demenco opozarjajo na
to, kateri dan je. Poleg tega uporabniki dobijo informacije na sestankih: Ponekod so glavni vir
informacij sestanki, ki so organizirani enkrat tedensko. Obi¢aje nacin obvescanja je tudi z
letaki: O prireditvah obesijo letake. Ponekod imajo o delu v ustanovah tudi prospekte.
Seveda poleg tega zaposleni neposredno obvescajo uporabnike o dogajanju v zavodu:
Zaposleni osebno obvescajo osebe z demenco v primeru prireditev in jih pred zacetkom
prireditev pridejo iskat v sobe. Dolocene informacije povedo na skupinah za osebe z demenco
ali na drugih aktivnostih. V primeru, da pride do sprememb, vse stanovalce o tem
individualno obvestijo. Vse pomembne informacije pa osebam veckrat ponovijo in jih
spomnijo. Zaposleni ponekod tudi ponudijo osebam z demenco pomoc, da jim kaj preberejo iz
oglasne deske. Pri tem jim pomagajo tudi svojci, ko jih obiscejo: Preberejo, kar pise na
letakih oz. na oglasni deski in to posredujejo osebi z demenco. Pomemben in za uporabnike
zelo zanesljiv vir informacij so drugi uporabniki: V nasem VDC-ju ni mogoce nicesar
preslisati. Z ostalimi uporabniki se zelo dobro razumemo, tako, da ce kaj spregledam ali
preslisim, mi bodo vsekakor prej ali slej povedali.”® Moznosti in kanalov obve$¢anja je torej
veliko, pri Cemer pa je potrebno posebno pozornost posvetiti tistim, ki informacij ne razumejo
dobro, ki ne razumejo jezika, ki ne znajo brati, ki pozabljajo Pomembna informacija so tudi
napisi na vratih sob (imena stanovalcev), oznacitev kopalnice, kuhinj, stikal za luci.

Vecje nezadovoljstvo je s tem, kako jih informirajo o zdravilih. Nekateri zdravnikom
preprosto zaupajo, ¢e$ oni ze vedo, kaj je najboljse, in prepustijo iniciativo zdravniku: Najraje
prepustim odlocitev zdravniku glede zdravil. Mislim, da so zdravniki odkriti z nami in da jim
ne smemo nic prikrivati. Na drugi strani pa imamo uporabnike, ki so ¢isto nasprotnega mnenja
in imajo povsem drugac¢ne izkusnje z zdravniki in zdravstvenim osebjem: Zdravnik mi ne
pove, Ce lahko izbiram pri zdravilih, mi samo napise recept. V mnozici zdravil se nekateri ne
znajdejo. Nekateri pravijo, da je bilo pred leti Se slabSe. Zdi se, da se zdravniki bolj potrudijo
v zvezi s predpisovanjem in pojasnjevanjem. A se Se vedno zgodi, da so uporabniki (npr. v
psihiatri¢nih sluzbah) povsem neinformirani o zdravilih in njihovih stranskih u€inkih. Oseba,

> Uradne in neuradne informacije so pogosto v razkoraku, oziroma uradne potrebujejo pogosto pojasnilo
uporabnikov, ki jih bolje razumejo (npr. uporabnik, ki je Ze dolgo v ustanovi je nujen pojasnjevalec novincu).
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ki je bila Ze vecCkrat hospitalizirana na primer pravi: NajteZje mi je jemati zdravila, injekcije.
Nihce mi ni povedal, zakaj jih moram jemati, zakaj taksno dozo. Mama pravi: “Tak Ze mora
biti.” Zato se nekateri med njimi znajdejo tako, da se sami poucijo o njihovem delovanju: Ko
sem bila v bolnici sem bila proti in tablet nisem hotela jemati. Niso mi nic¢ razloZili, samo to,
da jih je treba jemati, da se bolezen ne ponovi. Sama sem prebrala indikacije in
kontraindikacije. Sama sem se poducila o zdravilih.

Uporabnike najbolj skrbijo stranski u¢inki zdravil in so o njih tudi pomanjkljivo informirani:
Rad bi, da bi mi psihiater povedal, kaksni so stranski ucinki pri tem, kar jemljem. Prav tako
pa ne vedo dovolj o moZnostih in podpori prenehanja jemanja zdravil, na koga bi se lahko
obrnili, ¢e bi zeleli prenehati z jemanjem zdravil in ki bi jim bil pri tem pripravljen tudi
pomagati.

Zapleteno je tudi vprasanje informiranja o diagnozah. V¢asih kdo sploh ne ve, kaksno
diagnozo ima, veckrat ne ve ali ima tako ali druga¢no. Nekateri vseeno upajo, da diagnoze
nimajo prave.. Diagnoze se namre¢ velikokrat spreminjajo (Rode 1995), so nezanesljive® in
imajo tudi zelo majhno moc¢ predikcije. Dostikrat ljudje z njimi niso zadovoljni, ker vplivajo
na potek njihovega Zivljenja. Nezadovoljstvo je lahko glede tipa diagnoze (npr. nekdo je
lahko zelo nezadovoljen z diagnozo raka in bi rajsi videl, da se ugotovi, da je bila diagnoza
napacna). Nekateri pa so na splosno nezadovoljni z nalepko, Se zlasti, ko gre za diagnoze
dusSevnih bolezni, pa tudi kaksnih trajnih motenj. Diagnoze niso vzrocno posledi¢no povezane

z obravnavo, ki sledi in tudi ljudje jih zelo razli¢no razumejo.®!

Ravno tako so neinformirani o poteku zdravljenja in moznih alternativah. Pri names¢anju v
zavod na primer strokovnjaki dostikrat ne povedo, kam jih posiljajo, jih prepri¢ajo o nujnosti
Se sreca, da je bil prostor; ni bilo kam drugam.

5.7.1.3.  Krepitev vpliva

Za institucionalno oskrbo je znacilna vecplastno prikrajSanje in odrekanje vsakdanjih
preprostih pravic. Ljudje govorijo o pomanjkanju zasebnosti, eroticnega in ljubezenskega
zivljenja itd. Pomanjkanje vpliva na Zivljenje v zavodu in prikraj$anje sta posledici povsem
strukturnih dejavnikov, ki neposredno izhajajo iz bivanja v ustanovi®* (izolacija od civilnega
sveta, veliko ljudi na kupu itd.), pa tudi prav posebe;j iz statusa stanovalca ali bolnika, ki je
Sibek. Moznost izbire ob dobri informiranosti in varstvu pravic utegne v seStevku povecati
moznost vpliva. Za realizacijo izbire, uporabo informacij in varstvo pravic je potrebna
doloc¢ena mo¢ in sodelovanje v procesih odlo¢anja — ali se zaposleni posvetujejo s stanovalci
glede aktivnosti, ki jih izvajajo; ali imajo moznost zagovorniStva. Vprasanje je tudi, koliko je
moc¢ enakomerno porazdeljena med stanovalci in osebjem.

% Gallagher (1995: 40-42) nasteje Stevilne raziskave, ki opozarjajo na to dejstvo. Na postavljanje diagnoz zelo
vplivajo predsodki glede rase, spola, celo debelosti. Psihiatricne diagnoze so odvisne od usmeritve psihiatra, med
razlicnimi dezelami so razlike med $tevilom diagnoz lahko zelo velike (npr. bistveno ve¢ diagnoz shizofrenije v
primerjavi z manicno depresijo postavijo v ZDA kot v Veliki Britaniji. Veliko je odvisno, kak$ne informacije
imajo o uporabnikih. Rosenhan (1991) pa je s svojim znanim eksperimentom pokazal, da psihiatri zlahka
diagnosticirajo povsem normalne ljudi.

6! Psihiatri na sloviti Maudsley bolni$nici, so v diskusiji na temo ali obstaja shizofrenija prisli do sklepa, da je
nalepka shizofrenije nerealen in Skodljiv konstrukt, ki je poleg tega neuporaben za snovanje obravnave in ne
pove ni¢ o tem, kaj ¢lovek potrebuje od sluzb, ki naj bi mu pomagale (Van Os in drugi 2003).

62 Krepitev mo&i stanovalca ali bolnika v konéni instanci pomeni realizacijo Zelje iti ven, kot Ziveti z drugimi, v
skupnosti. Tako je to zgodilo med Basaglievim poskusom v Gorici. Izhodis¢ni namen je bil radikalno uresni¢iti
terapevtsko skupnost. To je pomenilo do konca demokrati¢no odlocanje o vseh zadevah, ki se ticejo skupnega
zivljenja v bolnisnici. Ko so bolniki imeli priloZnost izraziti svojo zeljo, se je izkazalo, da je tisto glavno, kar si
zelijo iti ven iz bolniSnice.
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Vpliv stanovalcev ali bolnikov, uporabnikov institucij, se lahko zmanjsa, ker njihove Zelje
osebje razume kot simptom bolezni: Zgodi se, da pritozbam glede hrane zaposleni ne ugodijo,
ker menijo, da zaradi bolezni osebe z demenco pac nimajo obcutka za okus in da tega ni
smiselno upostevati. Nekaterim Zeljam pa osebje more ugoditi, ker za to ni objektivnih
moznosti: Imamo premalo kadra, da bi tudi v popoldanskem casu lahko imeli manjso
skupinico za osebe z demenco. Ponekod se o dejavnosti posvetujejo z uporabniki: Zaposleni
se z osebami z demenco posvetujejo glede aktivnosti, ki jih izvajajo, do neke mere. Optimalno
bi bilo, da bi odlocanje glede aktivnosti potekalo na podlagi posveta med zaposlenimi in
osebami z demenco, kakor se v nekaterih domovih ze dogaja. Tako obstajajo primeri, ko se
zaposleni in oseba z demenco individualno pogovorijo o aktivnostih, ki jih oseba Zeli
opravljati. Zaposleni prisluhnejo osebam, kaj v resnici zelijo in potrebujejo. Oseba z demenco
navede svoje predloge za aktivnosti. Zaposleni in osebe z demenco se ponekod posvetujejo,
kaj bi radi poceli in ce je mozno, te aktivnosti tudi organizirajo. Drugje zaposleni pred
zacetkom aktivnosti natancno pojasnijo in razlozijo, kaj se bo dogajalo, osebe z demenco pa
se na podlagi tega odlocijo, ali bodo sodelovale ali ne. V nekaterih domovih se zaposleni
poskusajo pogovoriti in motivirati tiste, ki se ne odzivajo na povabila za sodelovanje v
aktivnostih. Ob koncu aktivnosti ponekod osebje podeli osebam z demenco moznost, da
podajo svoje mnenje o tem, kaj bi spremenili. Pogosto pa je pri uporabnikih prisoten obcutek,
da lahko odloc¢ajo o postranskih, minornih zadevah, pomembne odlocitve pa so v rokah
drugih: Mnenje uporabnikov drugi ljudje upostevajo zgolj pri izbiri hrane in obleke. Domaci
in strokovni delavci jih ne upostevajo in se odlocajo namesto njih glede hospitalizacije in
institucionalizacije. Uporabniki se zavedajo, da njihovo mnenje nikoli ni bilo pomembno, ne
v skupnosti pred institucionalizacijo in ne sedaj, ko Zivijo v zavodu.

V zavodih stanovalci svoje Zelje v glavnem posredujejo zaposlenim, ki jih v dolo¢enih
primerih spostujejo (jim omogocijo dostop do priboljskov, tudi ¢e je to alkohol ali kajenje;
pustijo osebo, da se cel dan sprehaja, Ce je to njena Zelja; se zavzamejo zanje). Manj
upostevajo zelje tam, kjer jih bodisi ne morejo izraziti, bodisi ko gre za navzkrizje interesov.
V povprecju je mo¢ enakomerno porazdeljena med osebo z demenco in zaposlenimi le
poredkoma. Moc¢ je bolj enakomerno porazdeljena v tistih primerih, ko lahko osebe z
demenco sporocajo svoja mnenja; ko zaposleni svoje delo opravljajo na nacin, s katerim se
strinjajo tudi osebe z demenco in jih spodbujajo, da naredijo same tisto, kar lahko; ko
zaposleni ob vstopu v sobo potrkajo in kadar mo¢ ni porazdeljena strogo hierarhi¢no, pri
¢emer lahko do neke mere o stopnji sodelovanja odlocajo tudi osebe z demenco.

Ena od formalnih moznosti, ki jo imajo uporabniki na voljo za posredovanje mnenj in
vplivanje na naravo sluzb, je vkljucenost v odbore in organe zavodov. Vendar so nekatere
skupine ljudi z dolgotrajnimi stiskami iz teh odborov izklju¢ene. Med opazovanji v razli¢nih
zavodih se je pokazalo, da nobena od opazovanih oseb z demenco ni vkljuc¢ena v kakSen
odbor. Mnenja lahko sicer sporoc¢ajo zaposlenim, vendar je postopek sporocanja v razli¢nih
domovih razli¢en. Tako lahko v nekaterih domovih mnenje sporocijo le glavni sestri, ki
potem mnenje posreduje naprej osebi, na katero se pritozba nanasa in se pogovori z njo.
Drugje lahko osebe z demenco svoje mnenje povejo vsem zaposlenim, ki delajo z njimi
neposredno. Ponekod lahko mnenje sporocijo kateremukoli od zaposlenih. Zopet drugje
mnenja sporoc¢ajo vodji skupine. V nekaterih domovih imajo enkrat tedensko organizirane
sestanke, na katerih lahko osebe z demenco izrazijo svoje mnenje. Tam, kjer so v neki
ustanovi angazirani prostovoljci, lahko ti vstopijo v zagovornisko vlogo in pomagajo
artikulirati Zelje in potrebe stanovalcev, se potegnejo za njih, sporocijo tezave strokovnim
delavcem in vodstvu in pomenijo tudi do neke mere zasc€ito pred nasiljem in zlorabami.
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5.7.1.4. Varnost

Da bi lahko uporabniki u€inkovito zavarovali svoje pravice in ohranili dostojanstvo, po eni
strani potrebujejo moznosti u¢inkovite pritozbe in zagovornistva, po drugi pa zascito pred
nasiljem in zlorabami, kar pomeni nujno tudi ukinitev kaznovalnih vidikov zdravljenja ali
obravnave (denimo mreze, izolirnice, disciplinski ukrepi).

Pomembno je, da imajo sluzbe izdelane postopke za pritozbe, da so informacije o postopkih
pritozbe dostopne uporabnikom in da v posameznih fazah pritozbe uporabniki lahko
sodelujejo, saj je v nasprotnem primeru moznost uc¢inkovite pritozbe minimalizirana: V
nekaterih domovih imajo moznost pritozb oddati v skrinjico, ki se nahaja ali na recepciji ali
na bivalnem oddelku, vendar v nekaterih primerih osebam z demenco (predvsem tistim, ki
bivajo na varovanih oddelkih), ni dostopna. Ponekod ugotavljajo, da moznosti pritozbe preko
nabiralnikov stanovalci v glavnem ne uporabljajo in se rajsi pritozijo neposredno vodilnim.
ManjSa moZznost pritozbe in pri¢akovanja stanovalcev, da pritozbe ne bodo u¢inkovite
zmanjsujejo zascito pred nasiljem in zlorabami, ki ga institucionalno okolje zaradi svoje
izoliranosti od civilnega okolja in strukture oblasti potrebuje.

Ce naj bo zdravljenje ali kakr§nakoli druga obravnava, res temeljilo na prostovoljni odlogitvi
bolnika, je potrebno ukiniti kaznovalne vidike obravnave, kot so mreze, izolirnica,
disciplinski ukrepi: Slabe spomine imam tudi na Polje, bilo je grozno, ker sem tam dobivala
elektrosoke. Dobila sem jih osem, zelo sem se jih bala in sem se jih branila. To zgleda tako,
kot da te trese mocna elektrika, potem se pocutis slabotno, hudo ti je, dajo te v mrezo. In tega
sem se tako bala, da sem zato enkrat pobegnila in od takrat, ko so me pripeljali nazaj nisem
vec dobivala teh Sokov. Veliko uporabnikov metode, ki posegajo v njihovo integriteto,
pogosto dozivljajo ne le kot neprijeten poseg ampak kot kazen, saj ponavadi sledi vedenju, ki
ga v ustanovi ne dovolijo.

Krsitve dnevnega in hiSnega reda se kaznujejo s premestitvami na zaprte oddelke ali
odtegnitvami privilegijev: Ne bi bila rada v izolaciji. Z mano delajo kot da sem v zaporu, kot
da me ne marajo. V VDC sem v izolaciji, ker so mi rekli, da sem porinila sodelavca, pa ga
nisem. Jaz tezko hodim, sem nerodna pa pol mislijo, da sem ga hotela poriniti zanalasc.
Zaradi tega me je direktorica VDC kaznovala in ne smem sama v delavnico. Ukrepi, ki jih
uporabniki dozivljajo kot kazen, so ponavadi neucinkoviti in s spremenjenim nacinom dela
postanejo nepotrebni (Breznik 2005).

Zagovornistvo je v ustanovah le malo razvito in vecinoma ni organizirano. Interese
uporabnikov v glavnem zastopajo svojci, lahko pa svoje zelje izrazijo tudi sami ali preko
prostovoljcev. Prostovoljci so v nekaterih ustanovah prisotni, v drugih jih je zelo malo, v
tretjih pa jih skoraj ni. Tudi v domovih, kjer so prostovoljci prisotni, niso tam v smislu
zagovornistva, temvec kvalitetnega prezivljanja prostega ¢asa. V nekaterih domovih imajo
osebe z demenco sicer zastopnike svojih interesov (svojce, zaposlene), vendar je obseg
njihovega vpliva v ve€ini primerov majhen.

5.7.2. Kaksno naj bi bilo osebje

Uporabniki si Zelijo, da bi osebje imelo drugacen odnos do njih, kot to predvideva klasi¢na,
tradicionalna profesionalna drza. Zelijo si vsaj, da bi bili do njih bolj strpni. Da se to ze
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dogaja, pricajo izsledki raziskave o osebah z demenco v domovih. Stanovalci z demenco
osebju narekujejo nekoliko drugacen nacin dela, saj potrebujejo oseben pristop, ki zahteva
umirjenost, zavzetost za potrebe posameznega stanovalca, delo brez naglice, sodelovanje s
stanovalci, npr. pomo¢ pri serviranju kosila. Osebje opisuje, da je delo s stanovalci z demenco
dobro, kadar lahko s stanovalci razvijejo enakovredne odnose, odnose, v katerih je mozno
medsebojno sodelovanje.

5.7.2.1.  Preseganje birokratskih viog

Uporabniki cenijo, e je osebje sposobno stopiti ven iz svojih birokratskih vlog. Delo osebja
na oddelku za stanovalce z demenco $tudentka vidi takole: Ceprav so medicinske sestre
nenehno poudarjale kako so dobro izobrazene glede dela z osebami z demenco, se mi zdi, da
bi mogle se dosti delati na odnosu do njih. Izgovor za to je bilo pomanjkanje casa vendar se
mi zdi, da bi mogle vseeno malo vec spodbujati osebe z demenco k samostojnosti.
Usmerjenost na nalogo omogoci deloven, profesionalni, a skorajda posloven odnos. A tudi
ucinkovitost trpi, ker manjka osnovna ¢loveska zavzetost za dobro drugega, ki se kaze v
prijaznosti in pripravljenosti poslusati drugega in upostevati njegove, morda Se tako cudne,
posebnosti.

Pomembno je biti bolj ¢loveski in odprt za vse vrste stikov. Dotiki, izrazi naklonjenosti,
nasmeh, prijazen ton glasu zaposlenih ipd. so Se toliko bolj pomembni, ko imajo ljudje
zmanjS$ano moznosti besednega izrazanja in razumevanja. Pri osebah, kjer se kazejo zaCetne
stopnje demence, je Se mozno stike in odnose temeljiti na besedah, pri osebah s hujso obliko
demence pa je to skorajda nemogoce. Nujno je torej razvijati dobre odnose na nebesedni
ravni. Uporabnike moti birokratski in profesionalni odnos, bolj pomembne kvalitete osebja so
toplina, spostljivost in potrpeZzljivost, da niso zadircni, da so se pripravljeni prilagajati
potrebam stanovalcev in spostujejo njihove izbire in odlo€itve. Zato ponekod na primer za
delo z osebami z demenco izberejo prav tiste delavce, ki imajo obcutek za delo z ljudmi,
dovolj potrpezljivosti in imajo »srce na pravem mestu«.

Da bi omogocili razvoj bolj pristnih odnosov, je pomembno organizirati priloznosti in
prostore za srecevanje med zaposlenimi na nacin, ki omogoca, da izstopijo iz svojih
standardnih vlog, kot je na primer predlagala Studentka, ki je opazovala skrb za stanovalce z
demenco v enem od domov: Zaposleni bi lahko veckrat popili kavo z osebami z demenco, tudi
stanovalce iz ostalih oddelkov bi lahko povabili na varovane oddelke, kjer bivajo osebe z
demenco in organizirali kaksne skupne aktivnosti. Z ustrezno organizacijo dela je mogoce
zagotoviti tudi, da bodo z osebami z demenco delali tisti zaposleni, ki jih osebe z demenco
poznajo, pri cemer ne bi smelo biti prevelike rotacije zaposlenih. Dobre odnose bi zagotovili
tudi, ¢e bi lahko zaposleni v vecji meri spostovali Zelje oseb z demenco po razlicnih
priboljskih. Nezaupljivost ostalih stanovalcev pa bi bilo vsaj deloma mogoce odpraviti z
ustreznim informiranjem o demenci. Vprasanje pristopa k ¢loveku je vprasanje stila, etike, pa
tudi organizacije.

Za nekatere strokovnjake bi izhod iz birokratske vloge pomenil tudi nacin za uresnicevanje
celostne profesionalne vloge: Razen bralno pogovorne ure, socialna delavka nima nobenih
drugih stikov z osebami z demenco z varovanega oddelka. Pa Se to bralno uro ima le takrat,
ko ima cas. Zdi se mi, da bi socialna delavka tudi lahko imela kaksne programe z osebami z
demenco ali, da bi vsaj enkrat tedensko prihajala na varovani oddelek in jim bila na
razpolago. V enem mesecu na praksi nisem niti enkrat videla socialne delavke na varovanem
oddelku. Tudi sestre so mi povedale, da bi mogla pogosteje prihajati na oddelek, ker tudi one
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nimajo stika z njo. Socialni delavci in delavke morajo biti tudi osebno dostopni in delovati v
vsakdanjih situacijah.

Za uporabnike je spremenjena vloga osebja nacin, kako se izklopiti iz institucionalnega
zivljenja: Ful mi je pomenilo, ko sem z bolnicarko hodil ven iz zavoda, da sem si oddahnil od
tega bremena, dretja in razlicnih vonjav. Za osebje, predvsem nekdanje zaposlene, pa nacin,
da preko uporabnikov ohranjajo stik z institucijo: Rad imam tudi bivsega fizioterapevta, ki mi
Jje zelo veliko pomagal. Sedaj se slisiva po telefonu in obljubil mi je, da bo enkrat prisel po
mene, da bova Sla ven. »Zaresni« stiki in odnosi, ki presegajo zgolj delovne vloge, ne
prispevajo le k boljSem pocutju in razumevanju med uporabniki in osebjem temve¢ tudi
omogocijo pomembne navezave, ki okrepijo posameznika in mu dajo voljo za spopadanje s
tezavami.

5.7.2.2. Posveliti ¢as

Uporabniki Zelijo, da jim osebje posveti ve¢ €asa in na bolj kvaliteten nacin. Vec enakosti med
osebami z demenco in zaposlenimi bi bilo mogoce zagotoviti, ¢e bi zaposleni imeli na voljo
dovolj casa in ce bi se potrudili osebe z demenco vkljuciti v razlicne aktivnosti. S tem bi
verjetno preteklo tudi dlje casa od zacetne oblike demence do koncnega stadija in bi glede na
to, da je moznost odnosa enakosti precej vecja, e gre za osebe z zacetnimi znaki demence, ta
odnos enakosti lahko vzdrzevali dlje casa. Tudi osebam s hujsimi oblikami demence je kljub
temu, da ne morejo vec z besedami jasno izraziti svojih Zelja, potrebno zagotoviti spostljiv
odnos in jih obravnavati v skladu s starostjo. Ce so imeli kaksne posebne Zelje (glede hrane,
obleke) se preden je demenca napredovala, bi jih lahko upostevali tudi sedaj, kljub temu da
Jih ne morejo vec izraziti. Potrpezljivost in ¢as niso pomembni le pri demencah; s tem, da
¢loveku posvetimo svoj ¢as, mu damo vedeti, da ga spoStujemo, smo mu na voljo,
omogoc¢imo, da se ustvari stik, ki presega trenutno nalogo in omogoc¢imo, da se zgodijo med
sogovornikoma zadeve, za katere sicer zmanjka Casa.

Ce je ¢as, ki ga osebje posveti uporabniku, formaliziran (npr. kot terapevtski ali formalni
razgovor) lahko formalni okvir, ¢etudi je ¢asa dovolj, ubije »spontanost« izmenjave: Vec mam
od psihiatra, ce se srecava na dvorisc¢u in pogovoriva mimo grede, kot ¢e sedim pri njem v
pisarni na terapevtskem pogovoru. Na dvoriscu se namrec srecata kot obi¢ajna posameznika,
deloma izven vlog in je srecanje bolj resnic¢no kot insceniran pogovor.

5.7.2.3. Poslusati, kaj uporabniki zares recejo

Uporabniki cenijo, ¢e je osebje sposobno poslusati, kaj uporabniki zares recejo, se pravi ne
prevajajo v svoje strokovne jezike in se v njihovo situacijo res vzivijo. Eden izmed
uporabnikov pravi: Zaposleni bi morali dati skoz to, kar smo, dali mi, da bi nas razumeli.
Morali bi biti nekaj casa uporabniki. Tako bi nas bolje razumeli in laZje prenasali. Takrat bi
lahko res slisali, kaj recemo. Uporaba drugega jezika, spregledovanje izkusnje drugega in
lastno razumevanje, kaj naj bi se v situaciji zgodilo oziroma delalo, so bistvene ovire za
(spo)razumevanje med osebjem in uporabniki.

Biti delezen oskrbe pomeni biti pod pokroviteljstvom. Pomoc¢niki, tudi neformalni, utegnejo
misliti, da vedo, kaj je najbolje za uporabnika, zato je pomembno, da ima uporabnik moc in
priloznosti izraziti svoje mnenje in zelje: Jaz svoje Zelje in potrebe lahko izrazim in so tudi
upostevane. Moja hcerka je Zelela, da bi imela pomoc¢ na domu tudi ob nedeljah, ampak sem
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rekla da ne, ker Zelim tudi sama kaj storiti zase in vsaj en dan v tednu preZiveti brez pomoci
drugih. Zelim biti bolj samostojna in neodvisna od tuje pomoci. Tako, da nimam pomoci na
domu ob nedeljah. Pomembno je upoStevati Zelje in interese tudi, ko gre za skupne zadeve:
Vse povem. Morali bi bolj upostevati, da bi bilo kaj po novem, da bi kaj novega prineslo.
Predlagal sem obisk muzeja, sole, da bi videli kako ljudje dihajo po drugih ustanovah. Z
izrazanjem in uposStevanjem Zelja, ki se ti¢ejo kolektivnih dejavnosti in skupnega Zivljenja,
uporabniki dobijo priloznosti sodelovati v skupnosti.

5.7.2.4. Nauciti se Ziveti z uporabniki

Strokovnjaki pogosto Zelijo spremeniti uporabnike, da bi se prilagodili bodisi zivljenju v
ustanovi bodisi »normalnim« pri¢akovanjem v svojem okolju. Veliko uporabnikov je takih, ki
teh pri¢akovanj ne bodo zmogli, na primer zaradi narave njihove stiske (denimo demence):
Na osebnostne znacilnosti oseb z demenco dejansko ne moremo veliko vplivati, lahko pa
vplivamo na stike z osebami z demenco, od katerih so odvisni dobri odnosi. Ce ni stikov med
osebami z demenco in zaposlenimi oz. ostalimi stanovalci, je tezko pricakovati, da se bo razvil
kakrsenkoli odnos. Nekateri uporabniki pa zahtev osebja po spreminjanju ne bodo hoteli
izpolniti, ker ne Zelijo spremeniti svojega zivljenjskega sloga. Ne glede na to, ali se
uporabniki nocejo ali ne morejo spremeniti, je naloga strokovnjakov, pa tudi drugih ljudi, ki
so v stikih s takimi uporabniki, da se naucijo z njimi Ziveti. Tak$no soZitje osebja in
uporabnikov ali svojcev, ki skrbijo za osebe z dolgotrajnimi stiskami, vodi v medsebojno
povezanost in navezanost, zahteva medsebojno prilagajanje rutin in stila zivljenja ter
prilagajanje okolice za skupno sozitje in soustvarjanje zivljenja.

5.7.2.5. IzenaCevanje moci

Uporabniki cenijo, da so strokovnjaki pripravljeni stopiti s strokovnega piedestala in deliti
svojo moc z uporabnikom. To se lahko kaze v skupni uporabi prostorov in rekvizitov (npr.
osebje in uporabniki uporabljajo isto ¢ajno kuhinjo, imajo skupno jedilnico in dnevni prostor,
skupne sanitarije, skupen pribor). Razlika v statusu se iznicuje tudi s tem, da se osebje kdaj
pridruzi uporabnikom, kadar se ti neformalno, izven organiziranih dejavnosti v domu,
zabavajo. Priznavanje veljave drugemu se kaze tudi v tem, da zaposleni kdaj povprasajo za
nasvet uporabnike (¢e vedo, da je uporabnik ali uporabnica v preteklosti poznala kak$no stvar,
jo povprasajo po tem, npr. nasvet glede uporabe domacih zdravil). Enakopravni odnosi se
lahko uveljavljajo tudi s tem, da osebje izraza enak odnos do vseh stanovalcev in ne delajo
razlik med osebami z neko posebno nalepko (npr. demenco) in drugimi stanovalci in
pomagajo vsem glede na njihove zmoznosti in ne delajo razlik pri tem, koga ogovorijo in
koga ne. Enakopravni odnosi med osebjem in uporabniki se kaze tudi v tem, da se vzajemno
obiskujejo na domu, vidijo, kako zivijo eni in drugi.

5.7.3. Potrebe osebja

Tudi samo osebje izraza potrebe. Te se grupirajo okoli treh tem: usposabljanje, supervizija in
pregorevanje.

5.7.3.1. Usposabljanje
Osebje v svojem osnovnem izobrazevanju (dodiplomskem, pa tudi srednjeSolskem) dobi

ponavadi le malo znanja in spretnosti za delo z ljudmi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo. V
najboljSem primeru imajo nekateri programi posamezne predmete, pa Se takrat je
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izobrazevanje pogosto bolj teoreticno, v¢asih zastarelo, nakljucno ali splosno. Veliko osebja,
Se zlasti zdravstvenega, ni usposobljeno za delo v skupnosti in ne pozna socialnih prijemov in
ozadja problematike. Prav tako je malo osebja usposobljeno za nove metode dela (npr.
individualno naértovanje, analiza tveganja) in nove oblike dela (multidisciplinarno timsko
delo, koordiniranje, klju¢ni delavec ipd.)

Osebje pridobi znanja predvsem preko razlicnih vrst ciljanega usposabljanja. Precej se je
razvilo na primer usposabljanje za delo z osebami z demenco. Ciljano usposabljanje da
neposredne in hitre rezultate, u¢inke. Z njimi so zadovoljni uporabniki in tudi osebje: Delavci,
ki neposredno delajo z osebami z demenco, so se (praviloma) posebej usposabljali za to delo
in so seznanjeni z oblikami, vrstami in znacilnostmi demence. UCili so se razlicnih pristopov
do oseb z demenco in vedo, koliko sodelovanja lahko pricakujejo od stanovalcev, zato
nekateri respondenti menijo, da so med njimi odnosi dobri, korektni in spostljivi.

Ce ciljano usposabljanje ostane omejeno na ozek krog (denimo v domovih zgolj na tisto
osebje, ki dela neposredno s stanovalci z demenco, ne pa tudi na tiste, ki obCasno prihajajo v
stik z njimi®®), potem se zna zgoditi, da pride do situacij, ko kljub drugaénemu stilu dela en
del osebja nadaljuje s staro prakso: Postrezba obrokov osebam z demenco je zelo povrsna in
brezosebna, predvsem pa se vedno mudi. Oseba z demenco v minuti ali dveh na mizo dobi vse
od juhe, solate, glavne jedi, sladice in Se malico. Vse to jo zbega. Ne ve, kje bi zacela. Na
koncu ne poje skoraj nic, ker je deset minut izbirala, kaj naj sploh je. Nazadnje rece, da je
sita. V naslednjem trenutku pa streznica celotno kosilo odnese iz mize. Celotnemu kolektivu
je potrebno zagotoviti osnovno znanje in prijeme za bolj uporabnikom prilagojeno delo in s
tem ustvariti konsistenten prostor delovanja.

Izkus$nje iz Hrastovca kazejo, da je nrp. usposabljanje za klju¢ne delavce potrebno temeljiti na
usposabljanju celotnega kolektiva za to nalogo. Vsak zaposleni naj bi bil klju¢ni delavec za
nekaj stanovalcev. Zato je bilo potrebno usposobiti celoten kolektiv. Osnovno usposabljanje
je vsebovalo §tiri teme: pomen socialnega pristopa, pravice stanovalcev, asertivnost in vloga
in naloge kljucnega delavca. Poleg tega, da so si pridobili osnovne informacije in znanja o
delovanju klju¢nih delavcev, so pridobili samozavest (asertivnost), ki je potrebna pri
potegovanju za pravice posameznih stanovalcev in skupno osnovo za razumevanje procesov
izklju€evanja in pomena pravic stanovalcev. Pri tem je bilo izhodi$¢e osebna izku$nja
izklju€evanja, saj prav na ta nacin lahko osebje razume potrebo po zagovornistvu, potrebo pa
upostevanju posameznega stanovalca.

Literature za podrocje dolgotrajne oskrbe je malo. Manjka tako temeljna literatura kot
prakti¢ni prirocniki. Osebje uporablja literaturo, ki je na voljo. Najveckrat so to gradiva, ki jih
dobijo na seminarji, pa tudi redka besedila domacih avtorjev. V¢asih tisti delavci, ki lahko
berejo tujo literaturo, pa iz nje pridobljene informacije tudi posredujejo ostalim. V domovih
se je razvil nain prenasanja znanja tako, da delavci, ki so vkljuceni v dolo¢ene izobrazevalne
programe, to posredujejo ostalim, ki te moznosti nimajo. RazmnoZijo tudi Studijska gradiva, s
katerimi podkrepijo predavanja in tako poskusajo zagotoviti, da se bo tisto, kar slisijo, tudi
ohranilo.

83§ stanovalci z demenco delajo delavci, ki imajo razli¢no stopnjo izobrazbe, od osnovne $ole do univerzitetne
izobrazbe. Delovna mesta, ki jih zasedajo so: streznica — ¢istilka, bolnicar, varuhinja, gospodinja, animatorka,
medicinska sestra, delovni inStruktor, delovni terapevt, fizioterapevt, visja medicinska sestra, glavna sestra oz.
vodja zdravstvene nege in oskrbe, socialni delavec, zdravnik, direktor. Pomembno je, da je vsak od zaposlenih
na svojem podrocju tudi dodatno izobrazen za delo s stanovalci z demenco.
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Veliko usposabljanja izni¢i ustaljena, stara praksa. Osebje dostikrat poroca o navdusenju nad
novimi postopki in metodami, kar s¢asoma ali ob vrnitvi v delovno okolje, lahko izpuhti, ker
je spremembe zelo tezko uveljaviti. To je mozno preseci s programi, ki bodo ciljani na
ustanove in potekali na nacin akcijskega raziskovanja.

Nekatera podrocja usposabljanja so bolj popularna in moderna (denimo usposabljanje za delo
s stanovalci z demenco), druga pa podhranjena (denimo v domovih usposabljanje z delo z
alkoholiki). Neizkori$¢eni so potenciali uporabnikov kot usposobljavcev. Uporabniki si
praviloma zelijo izboljSav odnosov med njimi in osebjem razli¢nih ustanov. K temu bi
prispevali tudi tecaji in usposabljanja, v katerih bi sodelovali tudi uporabniki kot
usposobljevalci®.

5.7.3.2.  Supervizija

Nove sluzbe in pristopi predpostavljajo ve¢jo avtonomijo nizjih kadrov in nasploh vecje
stopnje tveganja in bolj kompleksne odlocitve. To je veliko breme za osebje, ki o tem
potrebuje razlicna mnenja in podporo tako predpostavljenih, kot sodelavcev istega ranga in
tudi izkuSenejsih sodelavcev, ki niso neposredno vpleteni v samo situacijo. Na podroc¢ju dela s
stanovalci z demenco si pogosto zelijo vec timskega dela in timske obravnave oseb z
demenco.

5.7.3.3.  Pregorevanje

Delo z ljudmi, ki imajo dolgotrajne stiske, je zelo naporno. Stiske drugih ljudi, ne glede na
obrambne mehanizme, ki jih izgradimo, nas potrejo in iz&rpavajo. Se posebe;j, ker gre za
podrocje, kjer so “neuspehi” skorajda bolj pogosti kot uspehi. Ljudje rabijo pocitek,
okrevanje, ponovno osmisljevanje in vrednotenje svojega dela: Delavci porocajo o psihicni
obremenjenosti zaradi narave svojega dela. Pravijo, da je to po eni strani posledica preslabe
seznanjenosti z naravo posameznih tipov tezav in stisk, pomanjkanja kadrov, po drugi pa je
obremenjujoce tudi odstopanje od klasicnega nacina dela z uporabniki. Delo npr. z osebami z
demenco je bolj zamudno, pocasnejse in prilagojeno posamezniku. Ker odstopa od sicerSnjega
dela na oddelku, se lahko zdi neu¢inkovito in neuspesno. Ce pa osebje ve, da je tak na¢in dela
potreben, ga pa obremenjuje dejstvo, da zaradi pomanjkanja ¢asa ne morejo tako delati.

Dolgotrajna oskrba je v resnici, Ceprav gre na prvi pogled za zelo vsakdanje stvari,
kompleksna. Oskrbovalci morajo spoznati ¢loveka, stike z drugimi pomoc¢niki, v primeru
tveganj pa tudi sporocanje med posameznimi pomoc¢niki: Za dobro prakso potrebno
vzpostaviti zaupljiv odnos z osebo z demenco, zato je pomembno, da vedo c¢im vec o
posameznikovi preteklosti. Pri tem bi jim lahko pomagali svojci, ki pa zaenkrat ne sodelujejo
prav dobro z oskrbovalci. Svojci bi lahko vec storili za osebe z demenco in za to, da bi osebe z
demenco bolj dobro sprejemale pomoc oskrbovalcev. Oskrbovalci so zelo vpleteni v skrb za
osebo z demenco, skrbi jih, kaj se dogaja, ko zapustijo stanovanje, kako prezivijo noc, sobote
in nedelje. Pogosto jih je strah v kaksnem stanju bodo nasli osebo z demenco naslednji dan.
Za razbremenitev potrebujejo pomocniki povratne informacije in reflektivno spremljanje
svojega dela.

% To je pokazal projekt EX-IN — Experienced involvement (Vkljugitev izkusenih). Ve o projektu
http://www.fsd.uni-lj.si/raziskovanje in_razvoj/arhiv_projektov/2008071708132062/
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5.7.4. Druge sluzbe

Poleg matic¢nih sluzb se uporabniki srecujejo tudi z drugimi strokovnjaki. V drugih sluzbah se
pogosto zgodi, da so diskriminirani: Zdravniki na splosno — ¢im vidijo v kartoteki, da si
narkoman, te ima za najnizjega, zaradi hepatitisa. Niti zobozdravnik te ne vzame, ker se boji
hepatitisa. Ko prides v bolnico, pa da izvejo da imas hepatitis c, se obnasajo tako...oj, boze ne
daj!!! ne zdravijo te tako, kot bi te morali. Kot da bi bila kaksna golazen, ki naj crkne. Se
pravi, da jih po eni strani ovira stigma, predsodki, po drugi pa potrebujejo posebne in
prilagojene storitve v zvezi z drugimi sluzbami (npr. potrpezljivega zobozdravnika). Zaradi
sicerSnje diskriminacije so potrebni tudi antidiskriminativni ukrepi, npr. prednost na ¢akalnih
listah za zdravstvene storitve, saj pogosto dolgotrajne stiske ojacajo tegobe posamezne
bolezni: Moti me moja hoja, ker se sama ne morem gibati in bi Zelela, da bi samostojno
hodila. Od zdravnikov bi zelela izvedeti, kaksne so moje moznosti. Nekateri uporabniki
potrebujejo brezpla¢no negovalno kozmetiko, predvsem pa pri¢akujejo ve¢ podpore v
primarnem zdravstvu in socialnem delu.

5.7.4.1. Somatske bolezni

Mnogi uporabniki imajo tudi navadne somatske bolezni (zabelezili smo sréne bolezni, kilo,
pljucnico, tuberkulozo, zlome ipd.) in potrebujejo zdravljenje. V¢asih se zdravljenja
izogibajo, tako kot vsi ljudje: Zdravnika ne obiscem takoj. Najprej poskusam z zdravili, ¢e ne
gre, grem k zdravniku. Ljudje z nalepko dusevne bolezni imajo tezave, da njihov telesne
simptome interpretirajo kot psihiéne in se uporabniki pritoZzujejo, da jim ne verjamejo. Sla
sem k ocesnemu zdravniku zaradi glaukoma. Rekla sem mu, da ¢utim pritisk v glavi za ocmi,
pa je rekel, da naj se pogovorim s svojim psihiatrom. Po drugi strani pa na primer zenske
Zrtve nasilja skrivajo socialno poreklo poSkodbe: Grem k zdravniku, oz. sem hodila vsa leta-
vendar nisem povedala pravega vzroka. To sem naredila Sele po zadnjem napadu - ko se
modric ni dalo skrit.

Kjer interakcijski prekrski so moteci (npr. pri brezdomcih), je lahko hospitalizacija povod za
psihiatri¢no diagnozo — bodisi, ker je uporabnik motec¢ za bolnisnicni red, bodisi ker
bolnisni¢no okolje spodbudi dramati¢no reakcijo (npr. kmet, ki vse zivljenje pije po malem, v
bolni$nici dozivi delirij). Pogosto ljudi s psihiatri¢nimi diagnozami ob hospitalizaciji za
somatske bolezni premestijo na psihiatri¢no kliniko in jih tam zdravijo. Ali pa psihiater
opravlja tudi vlogo splosnega zdravnika®, skupnostne sluzbe duievnega zdravija pa
prevzemajo vloge oskrbovalk in patronaznih sester: Po zadnji hospitalizaciji se je pokazala
potreba po zdravstvenih storitvah oziroma oskrbi in negi na domu (osnovna higiena, skrb za
bivalno okolje). Zaradi slabega fizicnega zdravja je po zadnji hospitalizaciji hodil zelo
pocasi, kar je bilo opazno tudi v njegovem zunanjem videzu. Zaradi povecane terapije in
zaradi starosti (75 let) smo opazili tudi tezave z zadrzevanjem urina. Vendar mora biti nega in
zdravstvena oskrba povezana s socialno: Morali smo mu ponovno pomagati pri osnovnih
Zivljenjskih spretnostih kot tudi pri skrbi za zunanji videz, kjer moramo biti vsakodnevno
pozorni na njegov urejen videz, predvsem na obleko, da ni umazana zaradi zdravstvenih
tezav. Vsakodnevno se soocamo s pregovarjanjem, da zamenja obleko, ker ima neprijetne
vonjave. Umivati se mora Se bolj pogosto, kar pa zaradi Ze tako okrnjenih sposobnosti pri
skrbi za samega zase v teh letih povzroca tezave. Potrebno je veliko individualnih
razgovorov, da dopovemo, da se mora Se bolj pogosto umivati. Prvi teden po odpustu iz
bolnice je strokovna delavka organizirala redno prehrano v restavraciji v bliZini njegovega

65 Za osebje v psihiatri¢nih in drugih ustanovah, kjer ozko pojmovano medicina ali zdravstvena nega ni primarni
cilj obravnave, je somatska bolezen priloznost, da uporabijo svoje osnovno znanje in usposobljenost.
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doma tudi zaradi hudih bolecin v hrbtenici. Preko interakcijskih prekrskov in stisk, ki jo
povzrocajo telesne tezave, se ojacajo tudi sicersSnje stiske, ki naredijo telesne tezave bolj
perece.

V veliki meri morajo zdravstveno oskrbo in nego zagotoviti sicerSnji pomocniki (formalni in
neformalni — oskrbovalci, zaposlenih v nevladnih organizacijah in sorodniki. Vkljucitev teh je
logi¢na in pragmatic¢na, saj so delavci v okolju ¢loveka najbolj kompetentni, da ga npr. ucijo
higienskih postopkov. Je pa res, da po drugi strani za to niso usposobljeni. ReSitev problema
sodelovanja socialnih in zdravstvenih sluzb in kombiniranja socialnih in zdravstvenih storitev
je lahko notranja interdisciplinarnost timov. Se pravi, da imajo socialne sluZbe, v tem
primeru, nevladne organizacije, zaposlene tudi zdravstvene delavce, ki lahko svetujejo
socialnemu kadru. V nasprotju z zavodi, imajo druStva obrnjeno kadrovsko zasedbo, ¢e v
prvih prevladuje zdravstven kader, pa je tu obratno, saj prevladuje kader socialne stroke.
Razlogov za tako stanje stvari je ve¢ (zgodovina, tip oskrbe), ovira, da bi se zaposlilo vec¢
zdravstvenih delavk, pa je predvsem v tem, da v nastanitvenih kapacitetah zdravstveno
zavarovanje ne financira nege. Druga moznost je zunanje povezovanje sluzb, ki je smiselno Se
zlasti v primerih kot je ta, ki smo ga opisali, saj bo morda ¢lovek, ki je do zdaj potreboval
predvsem socialno oporo, potreboval predvsem nego, zaradi medsebojnega spoznavanja je
zgodnje vklju¢evanje drugega tima morda zelo prakticno. Druga tema, ki jo odpira problem
prehoda iz psihosocialne v somatsko sfero, je vloga dolgotrajnih oskrbovalcev. V opisanem
primeru so povezave tako mocne, da je gre za skorajda druzinsko, vsekakor pa prijateljsko
povezavo in v bistvu delavci — prijatelji prevzemajo precej podobno vlogo kot svojci. Tako je
prav in tudi kaze na to, da je dolgotrajna oskrba proces, kjer odnosi, tudi ¢e so profesionalni,
ne morejo biti oblikovani kot naklju¢ni in gredo kompetence onkraj ekspertize zaradi narave
in kakovosti odnosa.

Ob namestitvi v bolniSnice je potrebno zagotoviti spremstvo, ki opravlja tudi zagovornisko
vlogo, saj spremljevalci pogosto zdravstvenemu kadru pojasnjujejo bolezenske simptome,
okolis¢ine bolezni, in mediirajo, ter obiskujejo uporabnika med hospitalizacijo. Po koncani
hospitalizaciji pa spremljevalci oz. zagovorniki prevzamejo skrb za nadaljnjo rehabilitacijo:
Na zZalost se bo kmalu koncala, ker sem upravicen do samo 10 fizioterapij letno. Potrebno je
bilo urediti z osebnim zdravnikom, da mi je predpisal fizioterapijo in dal napotnico za
fiziatra. Ker je moje zdravstveno stanje kronicno in se ne tretira za nujno, je bila cakalna
doba slabe tri mesece. Zame je izredno pomembno, da redno razgibavam in krepim svoje telo.
Tri mesecni izpad fizioterapije bi mi mocno poslabsal zdravstveno stanje. Moja nacrtovalka
je direktorju zavoda poslala mail s prosnjo za podaljSanje fizioterapije za tri mesece.
Odgovora ni bilo. Ker so fizioterapevtske storitve na trgu zelo drage, sta koordinatorki
storitev poskusali najti nekoga, ki bi bil pripraviljen za manjso ceno opraviti storitev ali
nekoga, ki bi se bil pripravijen nauciti osnovnih vaj za razgibavanje — zaenkrat brez uspeha.
Dogovoril sem se z bivsim fizioterapevtom, da je v decembru enkrat prisel v svojem prostem
casu. Pripravljen nekoga nauciti osnovnih vaj za razgibavanje, zato bova s koordinatorko
storitev ob iskanju novega osebnega pomocnika ali pomocnice, skusala najti nekoga, ki se bo
pripravljen nauciti in potem tudi izvajati vaje z mano. Ta oseba bo zame zelo pomembna, ker
sem preko zdravstvenega zavarovanja upravicen do zgolj 10 fizioterapij letno (¢e bom imel
sreco mi bodo malo podaljsali), kar je odlocno premalo. Ce hocem shoditi, potrebujem redno
razgibavanje in krepitev telesa. V zavodu so mi posodili stojko, s pomocjo katere si krepim
misice, vendar to ne zadostuje.

5.7.4.2. Ve podpore v primarnem zdravstvu in socialnem delu

198



Uporabniki in njihovi svojci dostikrat dozivljajo neprijazen in diskriminatoren odnos
strokovnjakov, predvsem pa restriktiven glede dajatev: Nisem bila zadovoljna z delom
socialnih delavk na CSD. Delajo tako, kot bi dajale iz svojega Zepa, so arogantni. Podobne
izkuSnje imajo s komisijami za oceno invalidnosti: Nekateri so nezadovoljni z delom komisije
za invalidsko upokojitev. Po njihovem mnenju jih ¢lani komisije ne poslusajo, ko trdijo, da ne
morejo delati in jih prepricujejo, da lahko delajo.

Splosne zdravstvene in socialne sluzbe niso posebej usposobljene za delo z ljudmi z
dolgotrajnimi stiskami, ceprav se z njimi pogosto srecujejo in bi bilo smiselno, da bi jim svoje
delo prilagodili. Sluzbe, ki imajo stik z osebami z demenco, pogosto nimajo posebnih
programov, prilagojenih osebam z demenco. Nekatere skuSajo prilagoditi svoje storitve
njihovim potrebam in zahtevam v sklopu obstojecih dejavnosti. Pri tem naletijo na tezave, ki
izhajajo iz nepoznavanja narave osnovnih tezav ljudi z dolgotrajno stisko in jim ne uspe
prilagoditi svojega nacina dela: Najvecja tezava je pozabljanje. Zgodi se, da se nekaj zZe
dogovorimo, potem pa pozabijo. Dogovorimo se npr. da bodo 5li v dom, se strinjajo in
pristanejo na vse. Ko pa bi morali urediti Se dokumentacijo, pa se nicesar ve¢ ne spomnijo.
(Ce bi se vsega spomnili, morda ne bi bili sploh uporabniki in morda jim ne bi bilo potrebno
iti v dom.) Socialni delavci in drugi strokovnjaki morajo razmisljati o tem, kako pri svojem
delu nadoknaditi primanjkljaje v sporazumevanju: Tezko je delati z osebami z demenco, saj
pozabijo svoje podatke ali pa dajo napacne, ne vedo kdaj so rojeni. Zato rabim informacije
svojcev, sosedov, veliko pa sodelujemo z Zavodom za oskrbo na domu. TeZave so
komunikacijske narave. Nevednosti in slaba prilagodljivost se lahko ojaca z negativnim
odnosom druzbe do ljudi z dolgotrajnimi stiskami in nekooperativnost svojcev pri
organiziranju razli¢nih oblik pomoci.

Lahko pa so strokovnjaki uporabnikom zelo v podporo, saj pogosto zasedajo vlogo
pomembnega bliznjega: Z doktorico se pogovorim vsak mesec, ko imam kontrolo. Po
pogovoru z njo mi je lazje in boljse se pocutim. Taki strokovnjaki odigrajo pomembno vlogo
pri iskanju alternativ: Zdravnica je poskusala vse, da ne bi Sel v bolnico, pa ni obneslo. Ko je
bil oreh pretrd, je slo "kukavicje jajce naprej«. Je pa tudi bila v tistem trenutku eden izmed
redkih ljudi, ki jim je v osamljenosti lahko zaupal.

V zavodih so stiki z drugimi sluzbami $e toliko bolj zaZzeleni in pomembni. Prispevajo k temu,
da je zivljenje bolj civilno, da ohranijo povezave z njim, so pa povezani tudi s stanovalcevim
statusom. Ko smo ocenjevali stopnjo povezanosti oseb z demenco z druzbenim okoljem, smo
ugotovili, da so v nekaterih domovih so na voljo zdravstvene storitve tako izven doma
(splosni zdravnik, okulist, zobozdravnik, ostale specialisticne ambulante) kot v domu (splosni
zdravnik, ki je na voljo ob dolo¢enih dneh oz. ponekod vsak dan); knjiznica v domu in izven
doma (ponavadi osebam z demenco knjige iz knjiznic izven doma prinesejo zaposleni ali
svojci). Stanovalci imajo ponavadi mozZnost obiskati cerkvene obrede; it na rekreacijo; v
trgovino, restavracijo in k frizerju. V vecini primerov pa je bila moznost uporabe javnih
storitev omejena, saj lahko storitve izven doma uporabljajo samo tisti stanovalci, ki so
sposobni sami hoditi naokrog in ne potrebujejo spremstva oz. ¢e imajo spremstvo.

5.7.4.3. Obiski na domu
Nekateri uporabniki se tezko gibljejo, Zivijo v osami ali so njihova bivali§¢a tezko dostopna in

izolirana od druzbenega dogajanja. Pri teh je nuja, da jih socialne in zdravstvene sluzbe
obis¢ejo na domu. Mnogi pogresajo obisk na domu psihiatrov.
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5.7.5. Nekatere okoliscine kariere

Kariera “dusevnega bolnika”, “dusevno prizadetega”, “invalida”, »dementnega« je zapleten
socialni fenomen in vsebuje raznovrstne in raznorodne procese. Tu se bomo posvetili le
tistim, ki so 0Zje povezane z bivanjem v ustanovah in z vlogo ¢loveka, ki potrebuje pomoc¢
strokovnjakov.

5.7.5.1. Kirivica nalepke

Nalepka, ki jo druzba »nalepi« ljudem, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, jih spremlja in
doloca druzbeno vlogo na nacin, da jim onemogoca vkljucevanje in jih stigmatizira. Ljudje na
njih gledajo drugace. Moti me, ¢e mi kdo rece, da sem nor. To mi rece tudi mami. Gledajo jih
kot bolnike, idiote, norce, zasvojence, vcasih kljub temu, da so uradno ozdravljeni. To jih
precej boli in moti: Nekateri sosedje se mi zdi, da Se vedno kazejo s prsti name kot ces lej jo
zasvojenko. Zelim si, da bi me sprejeli vsi tako kot sem, da se mi ne bi posmehovali, ampak,
da bi me bolj resno jemali. In tudi, da me ne bi obZalovali, saj sem cisto normalna. Pocutijo
se odrinjene in zapostavljene, ker so ali so bili po raznih zavodih in ustanovah (zlasti
psihiatri¢nih bolni$nicah). Radi bi, da jih jemali kot obi¢ajne, kot normalne, take kot so: Na
Zivce mi gre, vsi mi gredo na zZivce. Vsi mislijo, da sem nor. Pa vedno mi to pravijo. Rad bi, da
me drugi vidijo normalnega. Eni dozivljajo krivice, ker jim pripisujejo napake, ki so jih
odpravili, drugi pa ker nekaterim njihovim znacilnostim, ki jih nimajo za bistvene, pripisujejo
prevelik pomen. Saj gre pri osebnih znacilnostih za stvar perspektive. 1z perspektive mo¢i bi
iste ljudi bilo mo¢ opisati in dozivljati (denimo v osebnih nacrtih) kot pozitivne, dobre osebe,
ki Zelijo drugim pomagati, ki se Zelijo uveljaviti, pokazati kaj znajo.

Posebne vrste krivic v karieri obc¢utijo glede ravnanja strokovnjakov. Navajajo, da se jim je
storila krivica, ker so se morali na silo invalidsko upokojiti, ker jim je socialna sluzba odvzela
otroke in jih dala v rejnistvo, ker so pristali v zavodu. Strokovni delavci pri svojih odlocitvah
niso upostevali uporabnikov, njihovih zZelja in njihovega stalisc¢a do takratne situacije. Zato Se
danes pogosto obcutijo bolecine in stiske. Strokovnjakom namre¢ zaupajo. Po eni strani, ker
jim dajo vtis, da sliSijo, kaj hocejo reci, po drugi pa ker se jim zdi, da bi strokovnjaki morali
poznati in razumeti njihovo stisko. Potem pa se pogosto zgodi, da izneverijo njihova
pri¢akovanja.

5.7.5.2. Zdravila

Zdravila so ena od pomembne;jSih tem v Zivljenju »bolnikov«. Vecinoma jih jemljejo stalno:
Vsak dan pojem naslednje tablete: 2 x 600 mg Epilepsina, 3 x 800 mg Neurontinina, 2 x 30
mg Fluoxitina, 1 x 10 mg Zypreixia. Po eni strani imajo uporabniki vtis, da jim pomagajo, po
drugi strani niso prepri¢ani v njihove ucinke: Ob izhodih so mi dva vikenda pripravili
pomanjkljiva ali napacna zdravila za spanje. Pogosto uporabnike u¢inki zdravil skrbijo: Skrbi
pa me tudi, da bom impotenten zaradi zdravil. Pogosto imajo do zdravil odklonilen odnos, saj
izkusijo slabe in neprijetne ucinke in stranske ucinke, kot so zaspanost, apatija, no¢ne more,
neprijetni telesni obcutki, slinavost, nehotni kr¢i itd.

Ljudje, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo imajo obcutek, da jih zdravila ovirajo v vsakdanjem
Zivljenju, npr. pri Studiju, branju, voZnji. Ovirajo jih tudi pri opravljanju dela, zlasti ¢e je delo
intelektualno zahtevno ali taksno, ki zahteva vecje psihofizi¢éne obremenitve. So tudi
negotovi, kako u¢inkujejo z drugimi zdravili (denimo za somatske bolezni) in drugimi
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psihotropnimi sredstvi (kavo, cigareti, alkoholnimi pijacami): Vecina je mnenja, da alkohol in
tablete ne smejo jemati istocasno. Prepricani so, da zaradi tega lahko pride do velikih tezav z
zdravjem. Tablete jemljejo raje v kombinaciji z drugimi drogami kot z alkoholom. Sprememb
zdravil se velikokrat veselijo, ker pri¢akujejo, da bodo boljsa, a se veckrat zgodi, da
sprememba deluje negativno. Nezadovoljstvo je pogosto posledica neinformiranosti o
zdravilih in stranskih ucinkih, o poteku zdravljenja, alternativnih oblikah zdravljenja, izven
bolni$nicnih sluzbah, zagovorniStvu in pravicah: Konec leta 2001 je Janezu psihiatrinja
spremenila (prej vec let enako) terapijo. Po 14 dneh smo delavci in njegovi sostanovalci
opazili spremembe v njegovem vedenju. Postajal je cedalje bolj nemiren. Obvestili smo
psihiatrinjo, ki mu je, ko smo ga pripeljali na kontrolo, takoj predpisala staro terapijo.
Negotovost lahko povzroci tudi nedostopnosti ali ukinitev zdravila na trzis¢u in posledi¢no
uvajanje novega: Julija 2003 je psihiatrinja Borisu zamenjala staro zdravilo z novim, ker
starih zdravil ni bilo vec v prodaji. Borisu se v nekaj dneh zdravstveno stanje opazno
poslabsalo (ni spal, bil je nemiren, zelo otozen, brezvoljen), zato je ponoci julija 2003 v
spremstvu Sel v bolnisnico. Ce je splo$no prepri¢anje, da zdravila lahko pomagajo, so ogitno
lahko tudi, ¢e vzrok, pa povod za to, da se ljudje slabse pocutijo in da potrebujejo zaradi tega
dodatno pomoc¢: Véasih potrebujem pomoc tudi pri tem, da se oblecem in grem na WC, imam
obcutek, da me pri tem ovira prevelika mera zdravil. Da bi zmanjsala dozo zdravil si ne
upam, ker me je strah, da bi se potem spet znasla v Polju. Ljudje postanejo od zdravil
odvisni, se pogosto pocutijo zasvojeni z zdravili. Dinamika zasvojenosti s psihiatri¢énimi
zdravili je bistveno drugacna, saj v nastanku in vzdrzevanju zasvojenosti igra bistveno manjso
vlogo ¢ar zdravila in bistveno vecjo vlogo pritisk okolice: Zacetno jemanje zdravil zaradi
boljsega pocutja in lazje premostitve psihicne krize, se kasneje velikokrat sprevrze v jemanje
zdravil zaradi pritiska okolice (s strani druZine, prijateljev, psihiatra itd.). Skrb za jemanje
zdravil postane tudi ena izmed preokupacij okolja, denimo strokovnjakov sluzb: Z zdravili bi
rada prenehala, vendar zdravnica ne dovoli, dokler so taksne druZinske razmere.) Jemanje
zdravil je tudi skrb svojcev: Tudi Zelja druzine je, da jih jemljem. Z jemanjem zdravil namre¢
bolnik kaZe pripravljenost, da se zdravi. To je ena od temeljnih nalog v vlogi bolnika (Parsons
1951). Z jemanjem zdravil »bolnik« ne kaze le pripravljenosti sodelovati pri svojem
zdravljenju, temvec¢ s tem dejanjem izpric¢ujejo pripravljenost biti normalni. Jemanje zdravil je
masa normalnosti, saj uporabnik s tem, da pogoltne tableto dnevno potrjuje, da je del
normalnega obcestva, oziroma, ko preneha jemati, obcestvo normalnih (svojci, znanci in tudi
strokovnjaki) zasluti, da se je uporabnik »odlocil«, da ne bo ve¢ normalen. Prenehanje
jemanja zdravil pogosto povzroci paniko in deluje kot samoizpolnjujoca se prerokba, saj
zaradi tega nastane med uporabnikom in njegovim ob¢estvom napetost, obcestvo postane
obc¢instvo in budno spremlja, kaj se z uporabnikom dogaja.

Splosni vtis je, da so uporabniki premalo informirani o samih stranskih u¢inkih psihotropnih
zdravil. Zelijo si predvsem tega, da bi jim psihiatri pojasnili stranske u¢inke jemanja zdravil
ter nekoga, na katerega bi se lahko obrnili, ¢e bi zeleli prenehati z jemanjem le-teh in ki bi jim
bil pri tem pripravljen tudi pomagati: Leta 1979-81 mi je ratalo prenehati jemati zdravila s
pomocjo psihiatra. Imel sem voljo in zalogo zdravil, ¢e bi jih potreboval. Zdravnik je vazen za
pacienta.

5.7.5.3.  Kukavicje jajce
Vecina uporabnikov, ki ne potrebujejo dolgotrajne oskrbe zaradi starosti, ima dolgo kariero
bivanja v razlicnih ustanovah. Nekateri so se veckrat selili po razli¢nih institucijah (Idrija,

samski dom, Ponikve, Impoljca, Hrastovec), nekateri so se preselili iz institucije v
stanovanjsko skupino. Nekateri so Ze bili v zaporu, nekateri so vmes bili v rejniskih druzinah:
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Doma sem iz Ljubljane in tam sem se tudi rodila. Mama me je hitro dala v rejnisko druzino v
Moravce in nato se v Kamnik. Moram reci, da mi je bilo pri obeh druzinah lepo in ko me je
mama ukradla od tam in me odpeljala, sem jokala. Tisto Zensko v rejniski druzini sem klicala
mama, ker je bila zelo dobra z mano. Ko me je mama odpeljala, sem bila stara sedem let in
sem $la v Solo Janeza Levca. Imam Se pet bratov, Sasko in Misko sta najmlajsa. Tako kot jaz,
tudi bratje niso ziveli doma, bili so po raznih zavodih in raznih rejniskih druzinah, vendar
smo se med seboj dobro razumeli in se obiskovali in ata nas je vozil enega k drugemu. Res
sem imela tezko Zivljenje. Nekaterim se institucionalna kariera za¢ne Ze kmalu po rojstvu:
Prvi epilepticni napad sem imel pri starosti osem mesecev. Vcasih sem imel enkrat na tri dni
epilepticni napad, po operaciji zaradi epilepsije leta 1994 v Londonu pa enkrat na dva
meseca. Psihoza se je pojavila pri enaindvajsetih letih, kot bolecina v grliu. Sovrazim
pedopsihiatrinjo, ki me je pri trinajstih letih poslala v Polje. Oce in mama sta me po treh
dneh vzela ven, na lastno odgovornost. Udaril sem medicinsko sestro, ker me ni hotela
pobozati, ko sem bil tri mesece hospitaliziran na Vrazovem trgu, na pedopsihiatricnem
oddelku, na opazovanju. Njihove zivljenjske zgodbe, selitev iz ustanove v ustanovo, kazejo,
da o svojem zivljenju ne odloc¢ajo sami: /7.11.1999 so me iz bolnice premestili v zavod
Hrastovec — Trate. Osebje mi je povedalo, da sem tukaj pristal zato, ker drugje nimajo
nobenega prilagojenega doma za tetraplegike. Najprej sem pristal na intenzivnem oddelku,
kjer sem celo leto lezal in vecinoma gledal televizijo. Non-stop pizama parti.

Pogosto je tudi, da so vpleteni v kompleksno mrezo sluzb. Za ljudi z dvojno nalepko velja, da
ima vec€ina stike z osebnimi zdravnikom in psihiatrom. Uporabljajo Se usluge Altre in Stigme.
V sluzbah, kjer so bili namesceni, se pogosto pojavlja diskriminacija in stigma: V zavodu so
nas obravnavali kot, da smo noraki. Da smo nori, oni pa so zdravi. Tudi sestre tam so
govorile, da smo zmeSani. Pa saj véasih je res blo vse skupaj, kot da smo zmesani. Eni pa so
cisto v redu, pa jih imajo pol tud za norce. Pomo¢ so iskali Se v komunah in organizacijah za
zdravljenje odvisnosti. Nekateri so bili nastanjeni v psihiatri¢nih bolnisnicah in raznih
zavodih, nekateri v zaporu, verskih organizacijah. Pogosto pa so si pomagali sami, s pomocjo
branja literature.

Fenomen kukavic¢jega jajca, ki si ga podajajo razlicne sluzbe, ima dve razseznosti: ena je
linearno temporalna -.jajce si podajajo sluzbe v casovnem sosledju, druga pa je radialno
spacialna — jajce si podajajo v prostoru, ki ga razli¢ne sluzbe oblikujejo okoli posameznika.
Kariero bi si torej lahko predstavljali kot mnogo-¢leno cev, ki se tekom skozi ¢as ozi ali Siri.
Ozi se z namestitvijo v zavod, §iri z angaziranjem vec¢jega Stevila akterjev.

5.7.56.4. Pozornost pri premestitvah, odpustu ipd. (obred prehoda)

Kariera je diskontinuiran proces, ki ga oznacujejo posamezne prelomnice in dogodki. Ti
usodno vplivajo tako na ¢lovekov status kot na njegovo pojmovanje samega sebe. Zato je
potrebno tem dogodkom, momentom, posvetiti posebno pozornost pri organiziranju
kontinuirane skrbi. Ti momenti so namestitve, preselitve, odpusti, prehodi v drug status
(upokojitev, invalidska, odvzem poslovne sposobnosti) itn. Pa tudi drugi zivljenjski dogodki
(npr. smrt partnerja, starSa). Prehode je potrebno zavestno nacrtovati in jih tudi primerno, s
spostovanjem do posameznika, obeleziti.

Podobno je pri institutu skrbnistva. Skrbnistvo je po eni strani mrtev rokav kariere, civilna
smrt, po drugi pa priloZznost za okrepitev in ugoden razvoj kariere. Praksa je, da se ponavadi
odvzame poslovna sposobnost, premalo se uporablja skrbnistvo za posebni primer in
alternative skrbnistvu. Skrbniki potrebujejo izobraZevanja za kakovostno opravljanje svoje
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vloge in sodelovanje v skupinah za vzajemno pomoc¢ skrbnikov, kar bi v skupnem povecalo
kvaliteto skrbnistva.

5.7.6.5.  Sestavijanje osebne biografije, ki bi bila sprejemljiva in pomembna za
uporabnika

Zivljenjepis in Zivljenjska zgodba ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, je zaradi strokovne
ideologije pogosto popacena in nesprejemljiva za uporabnike. V spisih, ki jih imajo razlicne
sluzbe, so ponavadi spiski napak, tegob in zamujenih priloznosti. Zgodbe, ki jih tako
sestavimo, so ponavadi zelo ¢rne in zanemarjajo pozitivne lastnosti uporabnikov, na katerih
pa bi moralo temeljiti na¢rtovanje njegovega zivljenja. So ponavadi racionalizacije in
utemeljitev strokovnih posegov.

Poleg tega je v smislu dogodkov institucionalno Zivljenje precej prazen in neoseben prostor,
tako da ljudem, ki so dolgo ziveli v institucijah pogosto zivljenjska zgodba zmanjka.
Sestavljanje Zivljenjskih zgodb, ustvarjanje slikovnih albumov, je seveda potrebno dejanje, da
se nekdo vzpostavi kot posameznik, ki ima svojo zgodbo in ki jo lahko ustvarja naprej. Se
zlasti pri preselitvah iz zavoda ali pa pri individualiziranem nacrtovanju se pokaZzejo
neprecenljive vrednosti takSnega dela. Pogosto ljudje na robu Zivijo v sedanjosti in
potrebujejo nacrte za prihodnost. Nacrti za prihodnost, ki jih sestavljajo le Zelje in nameni, ne
da bi posebej predvideli dejavnosti podpore, ostanejo brez substance, fantazije brez podlage,
del »simptomatike«. Zgodbe potrebujejo tudi svojo uresnicitev.

5.7.5.6. Skrb za pozitivnho napredovanje v Karieri

Pri dolgotrajni oskrbi je skrb za napredovanje v karieri ena od temeljnih nalog. Napredovanje
v karieri je kazalec uspesnosti storitev. Ce se nekomu druzbeni status poslabsuje, je bilo
vlozeno delo neucinkovito. Spremljanje kariere je koristno vodilo pri delu strokovnjakov kot
tudi mocen evalvacijski pripomocek. Vendar ne le za strokovnjake, tudi za svojce: V'
nekaterih primerih je funkcioniranje svojca z demenco v domu boljse kot doma. Svojci
opazajo, da so se njihovi svojci naucili novih spretnosti, nekateri ohranjajo obstojece
spretnosti, kar jim daje vecji obcutek samozavesti in pomembnosti. Tudi namrec, ¢e gredo
objektivno stvari na slabse — ¢lovek na primer zboli za neozdravljivo boleznijo, je ¢edalje
starejsi in bolj betezen, ipd., je mozZnosti osebnih izboljSav, napredovanj, premikov v statusih.

5.7.56.7.  MozZnost prevzemanja razli¢nih viog

Eden od temeljnih destruktivnih elementov stigmatizacije je redukcija na deviantno vlogo. Ko
je nekdo stigmatiziran, tezko opravlja druge vloge, ljudje ga vidijo predvsem skozi njegovo
stigmo in tudi sam se vidi kot takega. ZaCarana spirala degradacij, prekrSkov in interpretacij
ga vodi v polozaj, ko ve¢ nima kaj izgubiti in postane igranje deviantne vloge donosno.

Stigmatiziranost in z njo povezan primanjkljaj pogodbene in druzbene moci je skupni
imenovalec vecine uporabnikov socialnih sluzb. Protistrup tem procesom je prevzemanje ¢im
vecjega Stevila, repertoarja razli¢nih vlog, ki lahko spremenijo (samo) zaznavanje uporabnika,
dostop do drugac¢nih sredstev ter moznosti, kot tudi do obvladovanja druga¢nih novih
spretnosti in izkuSen;.

Moznosti za prevzemanje novih vlog se odpirajo v zdruZenjih in organizacijah kot tudi v
formalnih ustanovah, kjer lahko uporabniki prevzemajo vloge, ki so bile do nedavnega
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rezervirane za strokovnjake, npr. pri usposabljanju (primer projekta EX-IN “Vkljucitev
izkusenih”, kjer uporabniki nastopajo v vlogi usposobljevalca), evalvaciji, upravljanju (vloge
v uporabniskem drustvu — predsednik, podpredsednik, tajnik drustva). Moznosti je treba
uveljaviti v vsakdanjem okolju uporabnikov (pri gospodinjstvu, starSevstvu ipd.).

Za prevzemanje novih vlog so potrebne spretnosti, véasih povsem nove, drugic¢ od ucene in
potlacene: Vsak dan je brez vecjih tezav sam hodil na kosilo. Predpisano terapijo je jemal
sam v pripravljenih posodah. Sproti je preverjal, ali smo vse pravilno pripravili. Pri menjavi
posteljnine nas je sam prosil za pomoc. Za zajtrk in vecerjo si je kupoval sam v bliznji
trgovini. Samostojno je uporabljal sredstva javnega prevoza. Z denarjem, ki je dobil enkrat
tedensko oz. mesecno je racionalno razpolagal in tudi Zivel v okviru svojih financnih
zmoznosti. Na lastno Zeljo je poskusil ukiniti zdravila za spanje, ki so mu bila predpisana po
potrebi in brez katerih po prihodu iz bolnice ni mogel zaspati. Se vedno sicer pripravljajmo
vsakodnevno predpisano terapijo, ki jo redno jemlje. Obcasno se zgodi, da pozabi vzeti
predpisana zdravila, kar nam tudi pozneje pove.
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5.7.6. Sklep

Ceprav se uporabniki dolgotrajne oskrbe zavedajo, da je institucionalizacija zanje pogosto
neizogibna, je odlocitev zanjo tezka, stresna in neprijetna. IzkuSnje, ki jih imajo z Zivljenjem
v instituciji, ali pa jim te posredujejo znanci, se vrtijo okoli tem kot so izguba pravic,
neupostevanje mnenja uporabnikov, omejene moznosti izbire in vpliva na lastno Zivljenje. V
1zogib stresu, ki ga spremlja odhod v institucijo, uporabniki potrebujejo izbiro, oditi v
institucijo ali ostati v domacem okolju in pridobiti ustrezno pomoc¢ in podporo v skupnosti.
Na splosno lahko recemo, da je pri nas pomoc¢ v skupnosti za zadovoljitev potreb uporabnikov
nezadostna, zato odhod v institucijo ni izbira, temvec¢ nuja.

V instituciji sami je uporabnikom moznost izbire pogosto odvzeta, v¢asih prezrta ali pa se
osebju ne zdi pomembna komponenta zivljenja v instituciji. Praksa kaze, da so v ospredju cilji
in interesi institucije in ne uporabnikov. Vendar pa je za dobro medsebojno sozitje in s tem
tudi delovanje institucije, pomembno upostevati tudi uporabnisko perspektivo. Rezultati
raziskovanja vodijo k ugotovitvi, da je (ne) moc¢ uporabnikov v institucijah potrebno okrepiti,
omogociti vstop zunanjih subjektov v institucije (zagovorniki, prostovoljci, zastopniki) in
za§cititi pravice uporabnikov (izdelati postopke pritoZzbe, v katerih bodo uporabniki
sodelovali). Tako bodo tudi moznosti za zlorabe manjSe. Osebje pa lahko zavzame z
drugacnimi metodami dela (svetovanje, analiza tveganja) drzo sodelavcev in sopotnikov
institucionalnega zivljenja uporabnikov. Pri tem je pomembno tudi jasno, sprotno in natan¢no
informiranje uporabnikov z vsemi podrobnostmi Zivljenja v instituciji nasploh, kot tudi
njihovega lastnega poloZaja in obravnave. V institucijah, kjer je v ospredju zdravljenje, so
informacije o zdravstvenem stanju posameznika, poteku zdravljenja, u€inkih zdravil, bistvene
za ohranjanje posameznikove identitete, ohranjanje dostojnega zivljenja in so nenazadnje tudi
orientacija, koliko €asa bo v instituciji Se moral ostati. Potrebno bi bilo uvesti delavnice in
izobraZevanja o zdravilih in poteku zdravljenja za uporabnike, jih osvescati preko letakov in
zlozenk, znotraj ustanove ustanoviti podporni tim strokovnjakov za podporo in pomo¢
uporabnikom, ki bi Zeleli prenehati z jemanjem zdravil. Po drugi strani pa bi bilo potrebno
uvesti izobrazevanja tudi za strokovnjake, da bi spoznali pomen seznanjanja uporabnikov s
temi informacijami.

Uporabniki imajo dobro predstavo o tem, kaksno naj bi bilo osebje. Cenijo sposobnost osebja
za preseganje tipicnih strokovnih, predvsem pa birokratskih vlog. Da bi to dosegli, je
potrebno ve¢ stvari. Gotovo mora osebje spremeniti svoj pristop in nacin razmisljanja o
svojem delu (usposabljanje, timsko delo, pogovori o delu itn.). Poleg tega se lahko to doseze z
ustreznim novacenjem. Vendar pa verjetno gre tudi za povsem osebne lastnosti, saj so
nekateri delavci potrpezljivi, drugi ne. To se da deloma reSiti z razporejanjem na ustrezna
delovna mesta, glede na to, s kakSnimi tipi uporabnikov nekdo lazje dela. Uporabniki so
pozorni tudi na dolZino in kvaliteto ¢asa, ki jim ga osebje nameni. Trenutne ¢asovne
obremenitve zaposlenih, ki onemogocajo daljse in pristnejSe stike, je mogoce odpraviti z
ustreznimi kadrovskimi normativi oz. spremenjeno organizacijo dela. Kvaliteta odnosa osebja
pa ni zgolj odvisna od ¢asovne razpolozljivosti osebja. Pomembna so znanja in spretnosti
osebja, ki omogocajo osebju, da dejansko slisijo uporabnike, se pogovarjajo v uporabniku
razumljivem jeziku, znajo spostovati izkuSnje uporabnikov in se naucijo z njimi ziveti.
Uporabnikov ni moZno in mogoce spreminjati. Lahko pa osebje spremeni oblike soZitja z
uporabniki na nacin, ki bo izenacil mo¢ osebja in uporabnikov ter uporabnike postavil v
enakovreden polozaj z osebjem.

Doseganje opisanih sprememb v institucionalni obravnavi uporabnikov ni mozno brez
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upostevanja potreb strokovnih delavcev. Te se nanasajo na usposabljanje, zagotavljanje oblik
razbremenjevanja in prepre¢evanja izgorevanja. Usposabljanje je pogosto iz taksnih ali
drugacnih razlogov (interesnih, finan¢nih, organizacijskih) omejeno na izbrane posameznike,
ceprav so potrebe po izobraZevanju prisotne pri vseh posameznikih, ki sestavljajo delovni
kolektiv. Zato je toliko bolj pomembno prenasanje znanja usposobljenih posameznikov na
celoten kolektiv. Na ta nacin se izognemo tudi pogosto prisotnemu pojavu »izpuhtevanja
znanja«, ko sicer navdusSeni usposobljeni posamezniki, v praksi ne morejo uporabiti in
preizkusiti pridobljenega znanja. S prenaSanjem znanja na ostale sodelavce pa vzpostavimo
pogoje za vecjo verjetnost tudi dejanske uporabe pridobljenih sposobnosti. Premalo prisotna
so izobrazevanja, v katerih bi uporabniki, kot strokovnjaki iz izkuSenj, neposredno
usposabljali strokovnjake za delo z uporabniki.

Osebje je pri delu z uporabniki, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, pogosto preobremenjeno in
izgoreva. Tudi povecanje kadra, ki bi uporabnikom na razli¢nih ravneh Zivljenja prineslo
izbolj$ave v institucionalnem okolju, ni zadostno zagotovilo osebju za preprecevanje
preobremenjenosti. Osebje potrebuje nacine, oblike in znanje o tem, kako se razbremeniti,
evalvirati svoje delo, razbrati povratne informacije o svojem delu, proslaviti uspehe in se
odpociti.

Posledice institucionalne obravnave uporabnikov dolgotrajne oskrbe se kazejo v specializaciji
institucij za dolo¢ene vrste potreb uporabnikov. Vendar pa so potrebe uporabnikov
raznovrstne in zgodi se npr., da pride uporabnik z dolgotrajnimi stiskami v stik s strokovnjaki,
ki so sicer usposobljeni za reSevanje tezav uporabnikov, a te niso neposredno vezane na
dolgotrajne stiske. Izkusnje uporabnikov s tovrstnimi strokovnjaki so izredno negativne.
Opisujejo, da jih posiljajo od vrat do vrat, se ne ¢utijo kompetentne za pomoc, jih obravnavajo
diskriminatorno, so do njih neprijazni. Splos$na ugotovite je, da storitve v sluzbah, ki niso
neposredno vezane na reSevanje tezav ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, niso
prilagojene potrebam teh ljudi, strokovnjaki pa ne dovolj usposobljeni za reSevanje tezav na
uporabnikom primeren nacin. Potrebno bi bilo medsebojno sodelovanje strokovnjakov, ki
imajo izkusnjo z uporabniki dolgotrajne oskrbe in tistimi, ki ne prihajajo pogosto v stik z
njimi, a jih uporabniki dolgotrajne oskrbe prav tako potrebujejo. Po drugi strani pa bi tovrstno
sodelovanje strokovnjakov uporabnikom v institucijah omogocilo stik z izveninstitucionalnim
svetom in civiliziranim zivljenjem.

Institucionalno kariero uporabnikov dolgotrajne oskrbe po izsledkih nasih raziskav
zaznamujejo tudi nekateri dejavniki kot denimo usoda nalepke, stigmatiziranost, zZivljenje pod
vplivom zdravil, nenehna vezanost in povezanost s formalnimi oblikami pomo¢i, prehajanje
iz institucionalne v neinstitucionalne obravnave, odsotnost posameznikove zivljenjske zgodbe
in nezmoznost prevzemanja razli¢nih druzbenih vlog. Z identifikacijo elementov
institucionalne kariere uporabnikov, smo odprli podro¢je uspesnosti in u¢inkovitosti sluzb in
oblik pomoci na podrocju dolgotrajne oskrbe. Ob upostevanju navedenih dejavnikov in
uvajanju sprememb v prakti¢ne postopke bomo lahko tudi institucionalno kariero
posameznikov bolj prilagodili po meri uporabnikov.

5.8. OZIR NA INDEKS

V zakljucku poglavja bomo naredili kratek ozir na indeks potreb, ki smo ga v skrajsani obliki
predstavili. Glede na to, da analiza indeksa Se zdale¢ ni konc¢ana, bomo v tem oziru predstavili
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le bezen pregled osnovnih vpogledov in spoznanj, ki so se porodila ob sestavljanju indeksa.
5.8.1. Registri potreb

Z analizo potreb smo prisli do dveh vrst sklopov potrebe oziroma situacij v zivljenju
uporabnikov. Do takih povsem univerzalnih, lahko bi rekli magistralnih, takih, ki so splosno
prepoznane kot potrebe v nasi civilizaciji in pa do takih, ki so bolj znacilne, oziroma bolj
izstopajo pri ljudeh z dolgotrajnimi stiskami in so bolj obskurni in pogosto tudi prezrti. Med
prve sodijo potrebe po delu, stanovanju, druzabnosti in stikih. To so potrebe, ki jih
tradicionalno obravnava socialna politika, sociologija, pravo (glede stanovanja in dela so
sprejete tudi Stevilne mednarodne konvencije ipd. dokumenti). Med bolj specifi¢nimi, ki se
kmalu v analizi pokazejo tudi kot univerzalne pa sodijo potrebe, ki izhajajo iz institucionalne
kariere, ki nadomes¢ajo institucionalizacijo, izhajajo iz interakcijskih prekrskov, protislovja
nevmescenosti in pripadnosti. Potrebe vsakdanjega Zivljenja in spolno specifi¢ne potrebe po
tej logiki lahko pogojno uvrstimo med prve.

Ko analiziramo splo$ne, univerzalne oziroma magistralne potrebe, ugotovimo, da o njih lahko
razpravljamo v zvezi z dolgotrajnimi stiskami na vsaj Stirih registrih. Prvi je register
naravnega eksistenénega okvirja. Na najbolj primarni ravni gre za eksisten¢ne nuje bivanja;
pri stanovanju je to zavetje pred neugodnimi klimatskimi razmerami, pri delu za potrebo po
(telesni) dejavnosti, prehrani, pri druzabnosti in stikih za potrebo po dotiku, spolnosti. Seveda
je ta register povsem druzbeno posredovan, oblikovan ter ga je mo¢ lociti od druzbenega
okvirja potreb le na ravni teorije. Nasa analiza kaze, da za diskusijo o potrebah ni posebno
pomemben, je le pokazatelj povsem primarnega, fizikalnega pogoja nase eksistence. Drugi
register je register druzbeno normativnih in funkcionalnih potreb povezanih z organizacijo
izku$nje in identitete. Na tem registru belezimo tiste potrebe, ki po eni strani oblikujejo nase
zivljenje glede na druzbene zahteve, po drugi pa omogocajo delovanje posameznika v druzbi,
hkrati pa mu omogocajo, da ustvarja svojo istovetnost in organizira svoja dozivetja,
dejavnosti in razumevanje situacije. Stanovanje na primer je potreba, saj ga v sedentarni
civilizaciji preprosto moramo imeti (kot dejansko stvar in kot virtualni stalni naslov), nam
omogoca, da ustvarjamo zasebni prostor, informacijske rezervate, samodeterminacijo
(urejanje stanovanja), ima predstavitveno vlogo in druzabno funkcijo kot tudi funkcijo
prostora za hrambo osebnih predmetov in ustvarjanja druzinskih, gospodinjskih in druzabnih
vidikov vsakdanjega Zivljenja.

Tretji register je register specifi¢nih potreb uporabnikov dolgotrajne oskrbe. Te potrebe
izhajajo iz posebne ranljivosti njihovih univerzalnih potreb. V primeru stanovanja gre za
potrebe do lazjega dostopa do stanovanja, lazje sklepanje stanovanjskega razmerja, dodatnem
zavarovanju razmerja, podpore pri vzdrzevanju razmerja in stanovanja itn. Te potrebe so po
eni strani ohranjevalne (konservativne), po drugi obnavljalne (restitutivne). Pomagajo ohraniti
ali povrniti moznost zadovoljevanja potreb na prvih dveh registrih. Lahko bi rekli, da je to
register antidiskriminacije, saj izenacujejo hendikep, ki izhaja iz prikrajSanosti posameznika.
Hkrati ta register potreb kaze na ranljivost in negotovost druzbenih samoumevnosti.

Cetrti register je register inovativnih potreb, potreb po novih odgovorih. Te potrebe presegajo
ohranjevanje in obnavljanje tipi¢nega zadovoljevanja potreb in ustvarjajo nove izzive
ustaljenim izrazom osnovnih potreb. V primeru stanovanja so to nove oblike sobivanja (npr.
stanovanjske skupine in skupnosti), nove funkcije bivaliS¢ (zatocis¢a). Ta register ni nujno
povezan s potrebami ranljivih skupin, je pa pogosto, saj je potrebno za ljudi z izjemnimi
potrebami pogosto poiskati nove, nestandardne odgovore, ali po drugi strani nas njihova
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stiska opozarja na nekatere potrebe, ki jih zaradi samoumevnih reSitev sicer ne prepoznamo.

Vsakdanje Zivljenje je sklop, ki je razmeroma raznoroden. Lahko bi rekli, da je neke vrste
rezidualna kategorija, ki vsebuje predvsem tisto, kar nismo mogli uvrstiti kam drugam.”™ Gre
za dejavnosti, ki niso magistralnega pomena, ki so vmes med razli¢nim sferami zivljenja, ki
po malem sodijo v ve¢ drugih sklopov pa v nobenega prav posebej. Prosti ¢as je vmesna
kategorija med svetom dela in svetom druzabnosti in vendar je nekaj posebnega, ima svoje
znacilnosti in je kvalitativno razli¢en v tem, da producira (razlika od druzabnosti) vendar
nekaj, kar ni nujno, je bolj izraz kot izdelek. Slednje ga tudi povezuje s sklopom
nevmescenosti in pripadnosti (o tem kasneje). V nadaljevanju urejanja in analize bomo morali
resno razmisliti o tem ali naj prosti ¢as postavimo kot posebno kategorijo oziroma sklop
potreb, saj smo ga z analizo strukturirali podobno kot ostale glavne kategorije. Gospodinjstvo,
smo uvrstili tudi v sklop dela (med oblike neplacanega dela), lahko bi ga tudi postavili med
primere dela v senci. To Se bolj velja za podkategorijo opravkov, ki dejansko so delo v senci,
povsem instrumentalna, nepla¢ana dejavnost, ki nima neposredne uporabne vrednosti.
Skratka, skupna lastnost postavk tega sklopa je, da se dogaja mimo glavnih kategorij, da pa je
vseeno pomembni del vsakdanjega zivljenja.

Med kategorije, ki so znacilne za ranljive skupine, sodijo ostale kategorije. Znacilnost teh
sklopov je tudi v tem, da so relativno obskurne, umaknjene obi¢ajnemu pogledu na potrebe
ljudi nasploh. Pravzaprav jih ponavadi ne izrazimo kot potrebe, temve¢ bolj kot neke
Zivljenjske okoliS¢ine. Skupna znacilnost je, da jih tezko beleZimo na prvem registru
naravnega okvirja eksistence. Se bolj kot ostale so povsem druzben konstrukt. Pa vseeno
analiza pokaZze, da so univerzalnega znacaja, da ne gre le za potrebe uporabnikov sluzb, ljudi
z dolgotrajnimi stiskami, temvec¢ za potrebe, ki jih imamo vsi.

Institucionalna kariera je na primer fenomen, ki se nam na prvi pogled zdi nelocljivo povezan
z nalepko, kariero bolnika, invalida ipd. Vendar so to zivljenjske okoliS¢ine, ki se nam
zgodijo vsem. Vsi smo pacienti, bolniki, imamo svoj hendikep. Vsi vstopamo v take ali
podobne vloge, dobimo nalepke in prezivimo nekaj svojega Zivljenja v totalni ustanovi (od
porodnisnice, Sole, kasarne naprej). Tisto, kar je temeljna razlika je, da so nasi vstopi zacasni,
nakljuéni in da take vloge prej ali slej absolviramo in vstopimo v polnovrednejse vloge
odraslih polnopravnih drzavljanov, medtem ko je za ljudi z dolgotrajnimi stiskami nalepka
razmeroma trajna, stigma in vloga dominantna, bivanje v ustanovi pa (na Zalost e vedno)
usoda. Zato so potrebe povezane z institucionalno kariero, ceprav univerzalne, za nas zacasne
in naklju¢ne (in lazje potrpimo in prenesemo neprijetnosti, krivice in ponizanja), medtem ko
so za ljudi z dolgotrajnimi stiskami klju¢nega ali celo usodnega pomena, za nekatere tudi
osnovni Zivljenjski okvir. Nenazadnje ta sklop potreb kaze tudi na univerzalno potrebo ljudi
po razli¢nih druzbenih vlogah in ohranjanju te razli¢nosti.

Na prvi pogled bi lahko rekli, da je sklop potreb, ki so povezane z nadomesc¢anjem
institucionalizacije, vendar je analiza pokazala, da se za institucionalizacijo skrivajo
univerzalne potrebe po razbremenitvi, gotovosti in smislu oziroma, da se potreba po
institucionalizaciji pojavi, ko so nacete prav te, na nek nacin temeljne potrebe. Hkrati lahko
ugotavljamo, da gre tudi skorajda teleoloske potrebe. Te potrebe gotovo nimajo naravnega
okvirja in so izrazito medosebne.

Interakcijski prekrski, ki jih po¢nemo vsak dan, ponavadi ne povezujemo s kaksno posebno

" Dejansko smo sklop vsakdanjega zivljenja ustvarili v prvi reviziji, ker prva analiza ni zaznala elementov tega
sklopa.
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potrebo in ponavadi tudi ni potrebe za to. Z njimi opravimo mimogrede, jih popravimo in
pozabimo. Tudi ko jih ljudje ne morejo popraviti, ko postanejo moteci, jih interpretirajo z
neko shemo, ki je izven interakcije (npr. bolezen, demenca ipd.). S tem se izognemo
refleksivni naravi interakcije. Lahko bi trdili, da je potreba v interakciji oddati spoStovanje
sogovorniku (Goffman malo cini¢no pravi temu kult osebnosti), lahko pa tudi zaupanje, po
drugi strani pa tudi humor. Prav v tem in v uporabi nenavadnih okvirjev in sprejemanju
drugacnosti lahko vidimo inovativne potrebe v tem sklopu.

Sklop situacij nevmescenosti in pripadnosti je v sami analizi bila tudi na nek nacin rezidualna
kategorija. Kot posebno kategorijo, ki sicer ima podobnosti s prostim ¢asom, pa tudi z delom,
jo je uvedla prav deteritorializacija kot transverzalna znacilnost uporabnikov psihiatrije.
Nevmescenost, ki jo ne moremo enaciti s samostojnostjo, zabavo in nesmislom, niti s
subjektivno akcijo, je tista, ki nas uvaja v ta sklop potreb. Je predpogoj za vse podkategorije,
ki so relativno avtonomne, so pa vse razli¢ne vrste reteritorializacije. V bistvu je kategorija,
kot smo jo zastavili v marsi¢em sinteza vecine prejSnjih, bolje re¢eno sklop sintez. Vsaka od
sintez je sinteza subjektivnosti. Pripadnost in samostojnost sta antitezi, akcija in subjektivnost
sinteza med obema, ki je mozna ali celo nujna, kajti dejavna subjektivnost je mozna le skozi
skupno akcijo. In spet nesmisel in zabava antiteza temu. V tem ansamblu skrb zase igra
zadnjo moznost zatocis¢a in garanta sebe. Sklop spolno in etni¢no specifi¢nih potreb bi morda
sodil ravno v ta sklop, saj gre ravno za tovrstna vprasanja.

5.8.2. Stigma

Rdeca nit, ki se vlece skozi vse sklope kategorij je stigma. Tako ali drugace se vedno pojavi,
ko analiziramo zivljenje ranljivih skupin. Je tudi njihova bistvena skupna znacilnost. Stigma
se pojavi kot organizacijska sila, ki konstruira sosledje razli¢nih registrov, ki smo jih nasteli.
Sintaksa registrov je namre¢ taka, da imamo univerzalne potrebe, na katere kazejo sklopi
situacij, ki smo jih izlus¢ili. Te potrebe imamo vsi. Tisti, ki so druzbeno ranljivi (beri
stigmatizirani) imajo tezave te potrebe zadovoljiti, zato imajo posebne restitutivne in
konzervativne potrebe, zaradi svoje drugacnosti pa sprozijo tudi inovativne potrebe. Problem
je torej med drugim in tretjim registrom, ki nastane zaradi ranljivosti, prikrajSanosti. Stigma je
tista, ki vzpostavi krozno definicije posebnih potreb. Pri vecini sklopov potreb smo lahko
namre¢ ugotavljali, da obstaja doloCen Catch 22, kjer se primarna in sekundarna odklonskost
poveZeta v krogu tako, da ni mo¢ trditi ali prikrajSanost povzroca nalepko ali obratno nalepka
povzroca prikrajSanost (ali brezdomstvo povzroca dusevno stisko ali obratno dusevna stiska
povzroca brezdomstvo, ali problemi na delovnem mestu povzro€ajo paranojo ali paranoja
povzroc¢a probleme na delovnem mestu, ali stigmatiziranost povzro¢a osamljenost ali obratno,
da je nekdo osamljen, ga stigmatizira, itn.). Empiri¢en odgovor je seveda oboje, morda se pri
nekaterih za¢ne krog vrteti prvenstveno zaradi prikrajSanosti, pri drugih zaradi nalepke. Kot
nepopravljive materialiste nas v socialnem delu ne zanima, kaj je bilo prej — kura ali jajce, pac
pa kaj bomo s kuro in jajcem naredili. Odgovoriti moramo na prikraj$anost in na nalepko. Pri
ohranjanju in obnavljanju moramo vzeti v roke oboje, stigma pa je lahko adut ravno pri
inovativnih odgovorih.

Odsotnost registra naravnega okvirja obstoja pri obskurnih sklopih je morda ravno to tudi
razlog, da jih ponavadi ne obravnavamo kot potrebe, saj tako nimajo materialne substance, na
katero bi se lahko nanasale, na simboli¢ni ravni jim torej manjka reprezentant stvarnosti.
Nadalje je razlika med univerzalnimi potrebami, na katere kazejo magistralni sklopi situacij in
med tistimi, na katere kazejo obskurni, tudi razlika med epohami, ki jih konstruirajo. Potrebe
stanovanja, dela, druZzabnosti so potrebe moderne in jih je zaznal €as boja za socialno

209



pravicnost (konec 19. in prva polovica 20. stoletja), potrebe po gotovosti, razbremenitve,
smisla, spostovanja, raznolikosti vlog so potrebe pozne moderne, potrebe, ki se artikulirajo v
¢asu negotovosti, stresa, majhnih pripovedi, iskanja identitete v postmodernih simulakrih.

Obrazec registriranja potreb z univerzalnim, ohranjevalno obnovitvenim in inovativnim
registrom in skladnja med razli¢nimi registri je pri razli¢nih sklopih isti, ali vsaj podoben. Ce
smo triado univerzalnih potreb, posebnih potreb, ki izhajajo in stigme in prikrajSanosti in
inovativnih potreb lahko opazovali pri prvih sedmih sklopih (tudi ¢e so bili sestavljeni iz
razli¢nih podsklopov npr. razbremenjevanje, gotovost, smisel), te triade ne opazimo pri zadnji
kategoriji nevmes&enosti in pripadnosti. Ce v tem sklopu uporabimo metodo &tirih (oziroma
treh) registrov, lahko ugotovimo, da so vse nastete potrebe zadnjega Cetrtega registra, so
inovativne potrebe izhod, pobeg iz stiske. Tudi to prica o sinteti¢nosti zadnjega sklopa, ki
predstavlja tocke sintez razli¢nih potreb na ravni subjektivne reteritorializacije pobegov od
potreb.

Kot smo Ze ugotavljali so potrebe, ki smo jih zaznali med seboj povezane, da ne gre za
kategorije potreb, ki bi bile povsem distinktivne, definirane z medsebojnimi mejami, temvec
je o€itno, da gre za mreZo, ki se prepleta. Sklopi kot smo jih v Indeksu definirali so namre¢ v
najboljSem primeru vozlis¢a, snopi, kjer se konceptualno pa tudi akcijsko potrebe, nuje in
zelje zgostijo. Med posameznimi sklopi in vmes, obstajajo sinteze. Sinteze lahko sklope
povezujejo, zdruzujejo na ravni abstrakceij ali konkretnih fenomenov in dejanj, lahko pa tudi
razdruzujejo, locujejo (npr. nevmescenost in pripadnost, gotovost in tveganje).

Eden od bistvenih problemov analize potreb, ki ga v nadaljevanju moramo Se resiti je, ozka
povezanost med potrebami in odgovori nanje. Po eni strani sta to dva lo¢ena pojma, ki se tako
reko¢ mehani¢no dopolnjujeta. Najprej obstajajo potrebe, da bi jih zadovoljili, moramo
odgovoriti nanje. Po drugi strani pa odgovori Ze nastopajo kot oznacevalec potreb. To velja za
raven govora, kot tudi na ravni vsakdanjega Zivljenja in tudi na ravni sluzb in storitev.
Dejstvo, da sem lacen, prevedemo v potrebo po hrani. Vendar je hrana odgovor na lakoto. V
vsakdanjem zivljenju in dobavi storitev naletimo na t.i. »logiko friziderja«. Ko starsi otroka
vprasajo, kaj bo vecerjal, je stvarni okvir otrokove potrebe frizider, saj ¢e bo otrok odgovoril,
da bo jedel pizzo, ki je friziderju ni, bo dobil hrenovke, ki v friziderju so. Tako
prokrustinacijo dozivljajo uporabniki sluzb, saj pogosto dobijo to¢no tisto, Cesar ne marajo in
Cesar ne potrebujejo.” V tem smislu lahko potrebe razumemo kot dialektiko med Zeljo in
nujo. Zelja uvaja osebek, nuja predmet. V govoru potreb, je Zelja tista, ki dovoli izraz potrebe,
nuja pa tista, ki potrebo oblikuje — torej potreba po hrenovki. Podobne procese smo opisovali
v analizi potreb. Potreba po institucionalizaciji se konstruira prav na opisan nacin, le bolj
dramati¢no. Razmere v posameznikovem okolju morajo biti tako dramatic¢ne, da lahko
udelezenci zacutijo »potrebo po institucionalizaciji« in ker ni na voljo nobenega drugega
odgovora, je institucionalizacija nujna in na koncu si jo vsi (v€asih z uporabnikom vred)
zelijo. Nasa analiza je pokazala, prvi¢, da institucija ni potreba (je odgovor), drugi¢, da ni
nujna, da je slab odgovor na potrebe po gotovosti, razbremenitvi in smislu, in ne nazadnje, da
je odgovorov veliko, da jih moramo uporabiti v ansamblu in precizno glede na
posameznikovo situacijo.

°°® Med odmorom na gradbi$éu sedita AngleZ in Irec na odru in se pripravljata na malico. Irec iz svoje torbe
vzame sendvic, ga odpre, pogleda, kaj je notri, se namrdne: »Sir!?!« in ga vrze stran. Naslednji dan, ko zapiska
sirena za malico, se spet usedeta, Irec odpre sendvic in spet: »Sir!?!« in ga vrze stran. To se ponavlja nekaj dni,
nekega dne pa Irec vzame sendvic€ iz torbe, ne pogleda, kaj je notri, ga takoj vrze stran. Anglez se zacudi in rece:
»Je res, da je vsak dan bil sir, ampak lahko bi vseeno pogledal, kaj ve§ morda je danes kaj drugega«. Irec
odkima in rece: »Vem, da ni, saj jih pripravljam sam.«.
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Dualnost med potrebami in odgovori nanje, ki jo vzpostavlja govor o potrebah (ne glede na
to, koliko je ta dualnost navidezna™"), smo v na$i analizi, kolikor se je dalo, radikalizirali. Po
eni strani je to spoznavna nuja, saj lahko spoznamo tako potrebe kot odgovore nanje, e se
nacrtno izognemo metonimic¢nim zgostitvam. S tem smo vzpostavili dva avtonomna registra:
Indeks potreb in Katalog odgovorov nanje. S tem omogocili dve vzporedni in avtonomni
analizi, posledi¢no pa tudi avtonomna govora. Rezultati analize odgovorov, kazejo, da je to
upraviceno, da obstajata dve razli¢ni logiki, sintaksi, ki tudi ¢e sta prepleteni, zahtevata
lo¢eno obravnavo. Se veg, glede na to, da podobni odgovori odgovarjajo, na razli¢ne potrebe,
in obratno, da je na isto potrebo mozno odgovoriti na razlicne nacine, kvalificira naso analizo
kot potrebno, upravi¢eno in nenazadnje tudi eticno potrebno. S tem smo na prakseoloski ravni
vzpostavili primat potrebe in omogocili, vsaj na ravni raziskovanja, upamo pa tudi na ravni
prakse, da odgovori dejansko izhajajo iz potreb. Lahko trdimo, da je stiska primarna in
odgovor sekundaren.

Zemljevida potreb in odgovorov, ne glede na to, koliko so posamezne kategorije arbitrarne, ne
glede na to, koliko je Se nedorecen in nedokoncan, omogocata po eni strani razprsitev tipicnih
zgostitev v metaforah (bolezni, hendikepa, ranljivosti, nalepk itn.) in metonimijah (institucije,
stanovanjske skupine, pa tudi zagovornistvo, prostovoljno delo, samopomo¢ ipd.) — nasteli
smo skoraj dobesedno 1001 nacin kako prepreciti institucionalizacijo — po drugi strani pa z
urejanjem gradiva omogocili pregledno orientacijo v mnozici tako potreb kot odgovorov
nanje.

Pomanjkljivost naSe metode je v tem, da izhaja iz koncepta pomanjkanja. Pomanjkanje je
konstitutivni element koncepta potreb. Pomanjkanje je tudi temeljno gibalo blagovne
proizvodnje in ideologije trga (Polanyi, 1957), pogoj zasvojenosti (Flaker, 2002). Ce torej v
epistemolosko izhodisce postavimo vprasanje, kaj ljudem manjka, raziskovanje avtomati¢no
postavimo v tak okvir. Ce je to upraviéeno, glede na to, da je to okvir Zivljenja ljudi, ki jim je
raziskava namenjena, pa po drugi strani okvir kapitalisti¢ne produkcije ustvarja njihovo
ranljivost in stisko. Zato bi bilo potrebno, da analiza in odgovori okvir vsaj do neke mere
presezejo. Deloma se nam je to posrecilo, saj smo z analizo situacij storili korak stran od
klasi¢nega razumevanja potreb kot individualnega primanjkljaja, ter s tem vzpostavili prostor,
kjer lahko analiziramo potrebe kot situacijske nuje in deloma tudi kot kolektivne zelje.

Izhodisce potreb kot izraza pomanjkanja pa povzroci tudi bolj ozek pogled na potrebe v
celoti. Potrebe namrec¢ lahko delimo na zadovoljene in na nezadovoljene, kot tudi na zaznane
(izrazene) in nezaznane (neizrazene). To lahko predstavimo v klasicni 2X2 matrici. Tiste, ki
so izrazene in zadovoljene lahko definiramo kot realizirane, tiste, ki so nezadovoljene, a
izrazene kot perece (morda tudi kot zahteve), tiste, ki so neizrazene oziroma nezaznane pa so
zadovoljene kot samoumevne, tiste, ki jih ljudje ne zaznavajo in ki so nezadovoljene, so skrite
potrebe in sodijo v to kar, Freire (1972) poimenuje »kulturo molka«, se pravi nereflektirano,
nekriti€no sprejemanje usode in revs¢ine.

PPP Govor o nujah je namre¢ monisti¢en. Nuje ne poznajo osebka, so vedno brezosebne. Izjava: »Nujno je jesti«
situacijo razosebi. Zelje so nasprotno zelo osebne. Romanticizem v nasprotju z racionalizmom celo utemeljuje
subjekt na Zelji. A ¢e privzamemo avantgardisti¢ni, masinski pogled na Zeljo, kot sta ga razvila Deleuze in
Guattari (1972), ugotavljamo, da subjektiviteta posameznika zeljo v temelju spodkopava in jo obraca vase.
Produktivna Zelja ni ni¢ manj brezosebna kot nuja. Tudi na ravni vsakdanjega govora realizacija zelje pomeni
stopitev osebka in predmeta v povedku.
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Tabela 9: Potrebe glede na zadovoljenost in izraZzenost

Potrebe Zadovoljene Nezadovoljene
IzraZzene Realizirane Perece
Neizrazene Samoumevne Skrite

Z vpraSanjem, kaj ljudem manjka, pridemo predvsem do izrazenih in nezadovoljenih potreb.
Epistemoloska prednost raziskovanja potreb ranljivih skupin pa je tudi v tem, da je veliko
potreb nezadovoljenih, na ta nacin lahko odkrijemo veliko potreb, ki so drugim, manj
ranljivim samoumevne in jih ne zaznavajo. Kot tudi tistih, ki so za druge manj perece, saj so
zadovoljene. Iz perspektive ranljivih skupin bomo torej spoznali najmanj tistih potreb, ki so
za to skupino zadovoljene. Ce je to s stalii¢a splo§nega spoznavanja potreb lahko
problemati¢no, pa je za namen nase raziskave zadostno, saj je zastavljena programsko —
zanimajo nas tiste potrebe, ki so nezadovoljene in na katere je potrebno odgovoriti. Nabor
potreb in odgovorov, ki ga bomo dobili, torej predstavlja prav to, kar nas zanima. Omejitev
perspektive pa smo dodatno nadoknadili z analizo problemati¢nih situacij, ki nam omogoca,
da vsaj deloma spoznamo tudi potrebe, ki jih ljudje ne zaznajo in ne izrazijo, se pravi skrite in
samoumevne.
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5.8.3. Primerjave
Stanovanje in delo:

Moderni druzbi se namre¢, e tudi bi si Se tako Zelela, Se ni posrecilo izumiti sploSnega
ekvivalenta stanovanja.

(Analogija za brezdomce v svetu dela torej niso brezposelni in nezaposleni, temvec
brezdelnezi.),

Po analogiji bi lahko govorili o razli¢nih rezidencialnih ustanovah kot nadomestkih stanovan,;.
Problem take primerjave je v tem, da so ustanove totalne, se pravi, da ljudje tam ne samo, da
stanujejo, ampak tudi delajo. So torej tudi nadomestek za delo. O tem prica tudi zgodovina
totalnih ustanov.

5.9. ANALIZA ODGOVOROV NA POTREBE

Odgovore na dolgotrajne stiske, ki smo jih zaznali z Indeksom potreb oziroma odgovore na
posamezne »potrebe«, smo nasli na razli¢nih ravneh in registrih delovanja stroke, sluzb in
sistema. Analizo smo zaceli tako, da smo odgovore razvrscali glede na storitve, oblike
(strukture), programe in projekte. Taka kategorizacija se je med (sekvencno) analizo izkazala
za nezadostno in preozko. Nujno je bilo uvesti dodatne kategorije, saj smo v odgovorih na
potrebe, registrirali ve¢ kot le ravni konkretnih socialnovarstvenih storitev, ki jih uporabnik
prejme, namre¢ tudi sredstva in pripomocke, ki jih potrebuje, poleg tega tudi izobrazevanje in
dejavnosti kulturnega, umetniskega in rekreativnega znacaja, ki pomenijo odgovore na
njihove potrebe. Na ravni potreb uporabnika smo zabelezili tudi potrebe po formalnih
ukrepih, ki naj bi jih bil delezen, ter za pravice, ki naj bi jih uzival ali bi jih bilo potrebno
vzpostaviti, da bi odgovorili na potrebe, ki izhajajo iz okolis¢in zivljenja uporabnika. Za
zagotovitev potrebnih resitev so potrebni tudi organizacijski ukrepi oziroma spremembe, kot
tudi uveljavitev novih metod ter nacel (paradigmatskih sprememb) ter tudi splosnih strategij.
Poleg tega nekatere odgovore zagotovijo neformalne mreZe in ne zahtevajo novih in
organiziranih intervencij — te smo poimenovali preprosto »socialni kapital«. S klasifikacijo
odgovorov na potrebe smo torej oblikovali naslednje kategorije:

(S)® — strategije, politi¢ne platforme
(NA) — nacela, paradigme
(SI) — sistem
(UO) — organizacijski ukrepi
(IZ) — izobrazevanje, kampanje
KU) — kultura in umetnost
(OB) — oblike
(PR) — programi in projekti
(UP) — ukrepi, pravice
(SK) — socialni kapital
(OS) — osebne storitve
(SR) — sredstva, pripomocki

. (ME) — nove metode
(PO) — postopki
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%'V oklepaju uporabljene kratice kod.
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0. (FU) — formalni ukrepi

Pogostost pojavljanja posameznih kategorij je bila precej razli¢na. Dale¢ najve¢ smo
zabelezili odgovorov na ravni konkretnih storitev, ki jih prejmejo posamezniki (440). Med sto
in dvesto vnosov smo zabelezili v kategorijah organizacijskih oblik (172), in izobrazevalnih
odgovorov (131). Naslednja skupina po pogostosti kodiranja (med petdeset in sto vnosov) je
bila v zvezi s sredstvi in pripomocki (85), pravicami (70), organizacijskimi ukrepi (68),
programi in projekti (59), in metodami (57). V skupini odgovorov, ki so bili manj pogosti
(manj kot petdeset, a Se vedno nad deset) so bili odgovori v zvezi s kulturo (37), s socialnim
kapitalom (29), formalnimi ukrepi (17), sistemom (19) in naceli (17). Najmanj (pod deset
navedb) pa v zvezi s postopki (5), in strategijami (9).

Pogostosti pojavljanja razli¢nih kodov oziroma kategorij kodov kaze, po eni strani
usmerjenosti opazovalcev — saj je zanimanje raziskave prav v potrebnih storitvah in
organizacijskih oblikah, deloma pa izrazajo tudi pojmovno hierarhijo razli¢nih kategorij.
Abstraktne kategorije zajemajo manjSe Stevilo odgovorov kot bolj konkretne, hkrati pa
abstraktnejSe vsebujejo konkretnejse. Strategije in platforme npr. vsebujejo tudi
organizacijske ukrepe, ti oblike in projekte, in nadalje tudi storitve in sredstva. Skratka, lahko
govorimo o kategorijah, kjer se odgovori zgostijo (manj vnosov), saj so pojmovno nadrejene,
tistim, ki so bolj razprSene in posami¢ne. Vendar pa tudi med posami¢nimi najdemo
kategorije, ki so relativno manj pogoste (npr. formalni ukrepi). Tu si zgostitev lahko
razlagamo s formalizacijo, ki zred¢i raznolikost, ali pa tudi z relativno manj pogostim
dejanskim pojavljanjem, saj socialno delovni pristop raje uporabi manj formalizirane
odgovore.

Struktura, ki smo jo s kodiranjem dobili je podobna, a tudi razlicna »Katalogu oblik«, ki smo
ga sestavili pred leti (Flaker in sodelavci, 1999). Vsebinsko sta oba »kataloga« vzporedna,
kategorije so v marsi¢em skladne in identi¢ne. Tudi struktura je podobna — oba imata
podobno hierarhijo ravni, ki smo ju postavili v razli¢no sosledje, hkrati pa v katalogih
obstajajo razli¢ne ravni. Razlika je v doloceni meri posledica bolj odprtega kodiranja vnosov
odgovoru pri ustvarjanju novega kataloga, s tem smo tudi veckrat podobne stvari drugace
poimenovali. Prvi spisek, Katalog oblik smo sestavili teoreti¢no, na podlagi literature in
poznavanja tovrstnih struktur doma in po svetu. Ustvarili smo ga na deduktiven nacin,
medtem, ko je katalog, ki ga tukaj analiziramo, bolj empiri¢no utemeljen in izhaja iz
induktivne analize. Zato vsebuje kategorije, ki smo jih spregledali v deduktivhem postopku.
Velja pa tudi obratno, da bodisi empiri¢ni material, bodisi nacin, kako smo kodirali, ni zajel
nekaterih postavk, ki smo jih predvideli v prej ustvarjenem Katalogu oblik. Katalog
odgovorov na potrebe, ki ga bomo izdelali na podlagi te analize, je torej le zasnova
popolnejse zbirke odgovorov na potrebe, pogosto pa so, Se zlasti na nizjih ravneh analize,
odgovori predvsem eksemplari¢nega znacaja.

O podobnostih in razlikah med katalogoma in moZnosti sinteze, kot tudi o kategorialni
strukturi katalogov, bomo diskutirali, potem ko si ogledamo vsebino analize rezultatov. Te
bomo najprej opisali in analizirali po vrsti, ki sledi zgornji pojmovni hierarhiji, kot se je
izoblikovala ob kodiranju in analizi odgovorov na potrebe.

5.9.1. Strategije

Z analizo empiri¢nega gradiva smo zaenkrat prisli do pokazateljev le za devet strategij
oziroma politi¢nih platforme. Nekaj jih je formaliziranih v posebnih dokumentih
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(zaposlovanje, staranje, boj proti revs¢ini, invalidi, nekaj pa jih vsebujejo drugi splosne;jsi
dokumenti (nacionalni programi, nova zakonodaja). Prva, ki tudi izhodis¢e raziskave, je
usmeritev v dezinstitucionalizacijo, saj je le z dosledno strategijo dezinstitucionalizacije
mogoce uveljavljati alternative institucionalni oskrbi. Glede na to, da so stanovanjske stiske
ranljivih skupin perece in stanovanjska oskrba eden od klju¢nih momentov zagotovitve
odgovorov na stiske ranljivih skupin se je pokazalo, da je zanje potrebna posebna
stanovanjska politika. Platforma aktivne starosti, je pomembna pri angaziranju ljudi v
starostnem obdobju, Se zlasti kot nacin priklju¢evanja starih k svetu dela. Za krepitev
gotovosti, tako uporabnikov kot svojce je potrebna tudi materialna preskrbljenost, za to je
potreben program boja proti revs¢ini. Aktivna politika zaposlovanja odgovarja na nekatere
potrebe povezane z delom in delovnim mestom, kot tudi akcijski program za invalide, ki
govori tudi o vkljuevanju in nadomestnih statusih. Program boja proti revs¢ini in
izkljuCevanju vsebuje, tako kot nacionalni program socialnega varstva elemente, ki
spodbujajo razvoj sluzb in storitev in ki podpirajo indvidualizacijo in premik v skupnost.
Jasno je, da to niso vse potrebne strategije ter da bomo v nadaljevanju raziskovanja odkrili Se
pomembne druge elemente splosne strategije dolgotrajne oskrbe in oskrbe ranljivih skupin
prebivalstva. Zaenkrat lahko re¢emo, da med te gotovo sodijo uveljavljanje skupnostnega
modela duSevnega zdravja, zavarovanja za dolgotrajno oskrbo in organizacije mreze sluzb in
izvajalcev dolgotrajne oskrbe.

5.9.2. Nacela in paradigme

Med naceli, kot odgovori na potrebe, je pomembno nacelo prepreCevanja institucionalizacije
in dezinstitucionalizacija kot nacelo in praksa in tudi prehod od medicinskega k socialnemu
modelu. Poleg tega je paradigmatsko pomembno tudi spoStovanje uporabnikov kot element
etike kot tudi nacelo nevsiljivosti strokovnjakov in pravica strokovnjakov ne vedeti vsega o
uporabniku. Zabelezili smo spostovanje uporabnikove pravice do tveganja, paradigmatsko pa
je pomembno tudi zavedanje intristicnega pomena prostega casa za blagostanje uporabnikov.

Tudi lahko trdimo, da je zaznanih le nekaj paradigmatskih sprememb in nacel, ki naj bi bila
znacilni za novo vzpostavljanje sistema dolgotrajne oskrbe. Te, ki smo jih zaznali pa lahko
razdelimo na tri podkategorije: sploSna paradigmatska nacela, nacela, ki uravnavajo
organizacijo oskrbe (npr. dezinstitucionalizacija) in nacela, ki uravnavajo ravnanje
strokovnjakov (spoStovanje, nevsiljivost, pravica do tveganja itd.).

Nacela lahko delimo na organizacijska nacela (razprsitev sluzb, preprecevanje
institucionalizaije) in na nacela ravnanja. Slednja so nekatera bolj eti¢na in zadevajo drzo
strokovnjakov in odnos do uporabnikov (spoStovanje, nevsiljivost, pravica ne vedeti ipd.),
druga so bolj vprasanje usmerjenosti (h koordiniranju oskrbe, spremnjena vloga strokovnjaka,
sinteza materialne in osebne pomoci).

5.9.3. Sistem

Glede funkcioniranja sistema smo zaznali potrebe po odgovorih medsektorskega
povezovanja, ki poteka na drzavni ravni preko svetov (npr. svet za dusevno zdravje, morebitni
svet za dolgotrajno oskrbo) in delovnih skupin, na lokalni ravni preko forumov in koordinacij
za posamezne skupine, in na individualni ravni preko osebnih naértov in paketov. Odgovor je
tudi pluralnost sistema, ki zagotavlja razli¢ne vrste akterjev oziroma dobaviteljev uslug (javni,
zasebni, prostovoljni, neformalni), so razli¢ne vrste delovanja (kvazi-trg in dogovori,
subsidiarnost in univerzalnost). Odgovor sistema na potrebe je tudi decentralizacija storitev,

215



budzeta in nacrtovanja — od drzavnih k regionalnim in lokalnim ravnem.
5.9.4. Organizacijski ukrepi

Ob analiziranju gradiva in razmisleku o ukrepih, ki odgovarjajo na potrebe uporabnikov, se je
izkazalo, da so potrebni taki organizacijski ukrepi, ki bodo nekaj na novo vzpostavili, ki bodo
oblikovali nove notranje strukture (oblike dela) in nove nacine dela, ki bodo organizacije
reorganizirali oziroma omogocili dejavnosti ali preprosto nekaj organizirali (manj inovativne
dejavnosti ali strukture). Med organizacijskimi ukrepi se pojavljajo tudi ukrepi, ki uvajajo
participacijo uporabnikov, in seveda po profilih bolj ustrezno in StevilénejSo kadrovsko
zasedbo.

Sodelovanje uporabnikov se nanasa predvsem na vklju¢enost uporabnikov pri sprejemanju
odlocitev vezanih na njihovo lastno Zivljenje, bodisi znotraj institucij bodisi v organizacijah v
skupnosti (vklju¢evanje uporabnikov v odbore, svete, prav tako pa tudi v nacrtovanje
dejavnosti in Zivljenja organizacije).

Nacini dela, ki bi jih bilo potrebno organizirati, se nanasajo predvsem na organizacijsko skrb
in podlago za upostevanje uporabnikov (belezenje volje uporabnikov), nagrajevanje stilov
dela, ki sledijo uporabnikom, npr. skrb za uporabnikovo napredovanje (v Zivljenju, karieri).

Oblike dela v organizacijah, ki so potrebne so: timske oblike, oblike dela, kjer osebje sodeluje
z uporabniki (npr. mesecno sre¢evanje z zaposlenimi in svojci, tedenski sestanki, kjer
uporabnik lahko izrazi svoje zelje), individualizacija dela pa tudi oblike spremljanja svojega
dela tudi v okviru supervizije.

Z organizacijskimi ukrepi je potrebno omogociti dostop do strokovnih in prostocasovnih
dejavnosti izven organizacije in vecjo izbiro storitev in izvajalcev in tudi bivanje, prenocitev
in dejavnosti, in kar se da domace in civilno okolje, ko svojci obis¢ejo uporabnike ustanov.
Zabelezili smo ideje, organiziranja nizko proracunskih prireditev in dogodkov, preselitev,
prevoza in pritozbenih postopkov.

Med prostori, ki bi jih veljalo organizirati, so prostori za shranjevanje premi¢nega premozenja
ob institucionalizaciji ali Zivljenju na cesti, seveda tudi prostori za druzenje (v in izven
ustanov), pri namestitvenih kapacitetah ve¢ enoposteljnih sob, prostorov, za prenocitev
svojcev.

Upostevanje potreb uporabnikov terja tudi reorganizacijo dela, mora obstajati volja po
preobrazbi ustanov, ukinjanje zavodskih kapacitet in razprsitev struktur, skladno s tem tudi
nagrajevanje terenskega dela in obiskov na domu in tako zagotoviti zveznost sluzb in storitev,
znotraj sluzb pa ukinitev kaznovalnih vidikov bivanja (mreza, izolirnica, disciplinski ukrepi)
in uvajanja dezurstev strokovnih delavcev.

Hkrati pa tudi vzpostavijanje novih struktur (npr. skupnih gospodinjstev, novih pomoc¢nikov,
ki bi nadomestili (razbremenili) svojcev, fleksibilne oblike pri zaposlovanju in delu),
dejavnosti (npr. vrstniSka pomoc, pogoji za prostocasovne dejavnosti) kot tudi celovite
strukture, ki bo zagotavljala lokalno zveznost in stalnost podpore (stalni pomoc¢niki,
nadomescanje izpadov).

Najvec organizacijskih ukrepov smo nasteli kot odgovore na potrebe povezane z
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institucionalno kariero (30) in sicer skoraj pol v zvezi z bivanjem v ustanovah (izbira,
informiranje, krepitev vpliva), ostale v zvezi s potrebami osebja, in okolis¢inami kariere.
Potrebe po organizacijskih ukrepih izhajajo tudi iz potreb povezanih s stiki in druzabnostjo
(12) , med slednjimi vecinoma v zvezi s krepitvijo druzabnosti, organizacijski ukrepi so
pomemben odgovor tudi na potrebe po nadomesSc¢anju institucionalizacije (9). Pri drugih
sklopih potreb, je organizacijskih odgovorov man;j.

5.9.5. Izobrazevanje, kampanje

Zasledili smo ideje povezane po eni strani s sploSnimi (destigmatizacija) ali pa tudi
fokusiranimi kampanjami in pa informiranjem tako javnosti, kot uporabnikov (o zdravilih,
moznih dejavnostih) kot tudi vzpostavljanja forumov, ki naj bi se ukvarjali s tematikami
povezanimi s potrebami uporabnikov. [zobrazevanje strokovnjakov je potrebno na razli¢nih
ravneh in z razli¢nimi pristopi in poglobljenostjo. Lahko gre za specializacije (celovitega
znanja) ali pa usposabljanja (npr. posebnih postopkov, spretnosti — npr. delo v krizi,
srecevanje z alkoholizmom itn.), ciljano izobraZevanja strokovnjakov, ki pridejo v stik z
uporabniki (npr. sodis¢a, zavodi za zaposlovanje ipd.) ali za krepitev obcutljivosti za
posebnosti situacij uporabnikov, karier ipd. Tudi za uporabnike (in svojce) je potrebno
organizirati izobrazevanje, ki bi bilo predvsem prakti¢no naravnano npr. treninge (odlocnosti)
in tecaje (borilnih ves¢in, umetniskega izrazanja itn.) ali pa delavnice o temah, ki so
pomembne za uporabnike (npr. zivljenje z zdravili, interakcijske spretnosti ipd.) in, ki jim
omogocajo nastop na trgu dela in zasluzek (npr. kovnice znanja). Poleg skupinskih oblik
izobraZevanja je pomembno ucenje, ki je tudi individualno, ki se kombinira z dejavnostjo in
izvaja v Zivljenjskem okolju, preko izkusnje (ravnanje s stigmo, nasiljem, socialne spretnosti,
pa tudi vzgoje otrok ipd.). Posebna oblika izobrazevanja je tudi svetovanje v razli¢nih
organizacijskih oblika (v okviru sposnih sluzb, svetovalnic, telefona).

Izobrazevanje je povezano z odgovori na vse vrste potreb, povezanost pa je bolj izrazena z
delom, kar je pri¢akovati, saj izobrazevanje omogoca boljSe moznosti na trgu delovne sile, je
pa pomembno povezano tudi z okoli§¢inami kariere (izobrazevanje in informiranje o
zdravilih, sluzbah itn., kot tudi izobrazevanje osebja). Pomembno je povezano tudi s
potrebami po razbremenitvi, gotovosti in smislu in tako lahko prispeva k nadomes¢anju
institucionalnih resitev.

5.9.6. Kultura in umetnost

Tu gre za tri snope dejavnosti za animacijo, spodbujanje uporabnikov (in svojcev) k
kulturnim, umetniskim in tudi rekreativnim dejavnostim, za prireditve, ki so predvsem
druzabnega znacaja oziroma, ¢e gre za kulturno umetniske, so udelezenci bolj ob¢instvo; in pa
za dejavnosti, ki predstavijo teme povezane z uporabniSko izkusnjo in uporabniki praviloma
sodelujejo kot akterji (predstave, produktivne skupine, performansi, izdelki uporabnikov) in
ne le krepijo veljavo uporabnikov temve¢ tudi nudijo okvirje za preinterpretacijo dogodkov iz
zivljenja uporabnikov. Seveda so potrebni za te dejavnosti prostori, ki jih lahko zagotovi
prostovoljni sektor ali pa skupnost.

Odgovori kulture in umetnosti so relativno enakomerno povezani z vsemi potrebami razen
stanovanja, malo bolj izrazeno s potrebami, ki izhajajo iz dela in samostojnosti.

5.9.7. Oblike
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Kategorija oblik, ali bolje re¢eno organizacijskih oblik ali struktur, je druga najpomembnejsa
kategorija v nasi analizi. Znotraj te kategorije smo oblikovali na podlagi zabelezenih vnosov
Se podkategorije razli¢nih oblik: nastanitev, drustva, skupine samopomoc¢, prezivljanje ¢asa in
zaposlitev, storitve podpore znotraj organizacije, ki ni temu namenjena in organizacijske
oblike znotraj organizacije, podporne sluzbe v skupnosti (skupnostni centri, zavodi za oskrbo
na domu, pisarne, timi, podporni krogi itn.), terensko delo, servisi, posredne sluzbe v podporo
izvajanju storitev in programov (supervizija, evaluacija, management). Oblike so lahko kratke
ali dolgotrajnejSe (npr. nastanitve, dejavnosti).

Najve¢”® smo zabelezili vnosov za kategorijo nastanitvenih oblik (29), podobno $tevilo
vnosov smo zabeleZili tudi za oblike drustev in skupin za samopomoc. Razlika med tremi
podkategorijami je v tem, da med nastanitvenimi oblikami najdemo nastetih veliko razli¢nih
oblik — od standardnih, stanovanjskih skupin, do varovanih, oskrbovanih stanovanj ipd. do
zacCasnih in prehodnih oblik nastanitve (prehodne hise, zatocisca, ipd), do poskusnih
namestitev z namenom osamosvajanja do organizacij, ki bi skrbele za stanovanjsko oskrbo
(npr. stanovanjske zadruge, posredovalnice stanovanj ipd.). Nastanitvene oblike so v veliki
meri namenjene nadomescanju institucionalizacije, reSevanju stanovanjske stiske, so pa tudi
odgovor na gospodinjske zadeve in razli¢ne okolis¢ine kariere.

Drugi dve podkategoriji (drustva in skupine za samopomoc), imata dosti manj pester nabor
odgovorov. Drustva, klubi, uporabniska zdruzenja, nastopajo pogosto kot ideje, kako zapolniti
¢as, zaposliti ljudi in jim omogociti stike. Podobno skupine za samopomoc¢ nastopajo kot
pogost odgovor na potrebe glede druzabnosti in stikov, deloma pa tudi odgovor na druge
potrebe razbremenitve, interakcijskih prekrskov, gospodinjstva in kariere. Pogostost
omenjanja drustev in skupin za samopomoc prica o tem, da so potrebe druzabnosti in
vrstniske podpore pereée, po drugi strani, pa da je odgovor precej uniformiran’".

Med okupacijskimi (delovnimi in prezivljanje ¢asa) oblikami smo nasteli standardne resitve,
kot so dnevni centri, varstvo, klubi, socialne zadruge. Kot posebna oblika se pojavljajo
medgeneracijski centri in pa tudi oblike, ki niso posebej namenjene ranljivim skupinam (npr.
Ljudska univerza, krajevna skupnost). Zadnje so posebej vazne, saj v ve¢ji meri omogocajo
integracijo uporabnikov in stike z ljudmi, ki nimajo nalepke (uporabnikov ali strokovnjakov).
Te oblike so sorodne dejavnostim, ki smo jih nasteli med kulturnimi in izobrazevalnimi, kot
tudi kratkim oblikam (taborom, letovanjem in izletom), saj odgovarjajo na podobne potrebe.

Posebej je potrebno poudariti oblike podpore in oskrbe, ki niso vezane na posebne
organizacije, tako npr. lahko sindikat ali socialni delavec v delovni organizaciji podpre
uporabnika na delovnem mestu. Prav tako pa so pomembne notranje oblike v vecjih in
polivalentnih organizacijah (npr. multidisciplinarni timi, preselitveni timi, zagovorniski timi,
timi vezani na posamezne uporabnike).

Storitve, ki jih sluzbe opravljajo na terenu, ali ki omogocajo ambulantno obravnavo, so

70 Kot re¢eno $tevilo vnosov ni mera pogostosti potreb, v najboljsem primeru je indikator na kolik§no $tevilo
zaznanih potreb neka kategorija odgovarja. Vrednost pogostosti vnosov za posamezno kategorijo je zgolj
indeksacijska in kaZe na to, kolikokrat so ocenjevalci ocenili, da dolocena kategorija odgovori na nek presek
potreb.

! Skupine za samopomo¢ in druitva so podobna metafora, panacea, kot so bile stanovanjske skupine pred leti.
Ocenjevalci so jih navedli, ker niso imeli bolj definiranega odgovora. Potrebno je torej v nadaljevanju razvijanja
kataloga te oblike bolj konkretizirati in tudi nasploh iskati bolj konkretne in operabilne odgovore na ta tip potreb.
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ponavadi organizirane kot nekak$ne agencije (Zavod za oskrbo na domu) ali uradi (Zavod za
zaposlovanje), potreba se kaze tudi po posebnih sluzbah za krizne intervencije in tudi
pisarnami za pomoc in informacije. Sodijo v snop posebnih sluzb, ki podpirajo posameznega
uporabnika, ponavadi v povsem dolocenem segmentu potreb, ki jih ima.

Med podpornimi sluzbami smo nasteli smo tudi nekatere oblike, ki Se ne obstajajo. Med njimi
so predvsem podporne sluzbe (podporni krogi, timske konference) in sluzbe podpore med
hospitalizacijo’* (pomo¢ in podpora pri urejanju formalnih zadev ,shranjevanju potrebi&in,
skrb za varen najem, placilo raCunov v Casu hospitalizacije). Med inovativnimi oblikami smo
naSteli tudi prostore za srecevanje in druZenje med uporabniki in javnostjo, tudi oblike
elektronske podpore pri zaposlovanju in elektronske mreze podpore.

Pomembne so potrebe po terenskih sluzbah (terenske in mobilne sluzbe, rde¢i gumbi,
skupnostni timi), ki naj bi imele namen nadomestiti potrebe po institucionalnih resitvah, Se
zlasti kot odgovor na potrebe po gotovosti. Za gospodinjsko Zivljenje pa razli¢ne vrste
servisov. Kot moZznost za nadomestitev institucije in krepitve gotovosti in osamosvajanja tudi
koordinacija storitev in osebni paketi.

Med oblikami smo nasteli tudi supervizijo in management (¢loveskih virov) kot podporni
obliki izvajanju storitev.

5.9.8. Programi in projekti

V tej kategoriji so se znasle dejavnosti, ki jih posamezne sluzbe lahko vkljuc¢ijo med svoje
projekte oziroma kot del programa. To so ve¢inoma druzabne dejavnosti, izleti, pikniki,
pocitnice, praznovanja rojstnih dni, rekreacija, zabave. Med programi smo nasteli podporo
gospodinjskemu delu, zbiranje obleke, druzabnistev in organiziranje prostega ¢asa. Med
projekti smo nasteli projekte podpore naravnim pomoc¢nikom oz. ljudem, ki v skupnosti glede
na svoj polozaj (tocajke, frizerke ipd.) spontano, a sistemati¢no, pomagajo ljudem, so jim v
oporo. Nasteli smo tudi projekte vklju¢evanja uporabnikov v skrb za druge, pridobivanje
ponudbe za delo ipd.

Pomemben del, ve¢ kot polovica vnosov, so bili projekti prostovoljnega dela, ve€inoma na
podro¢ju druzabnosti, deloma kariere (malo tudi stanovanja). To prica o tem, da smo na tem
podro¢ju zaznali veliko Stevilo potreb, na katere se nismo domislili dovolj konkretnih in
preciznih odgovorov in uporabili geslo prostovoljstva kot metonimijo neformalne pomoci in
krepitve mreze in premalo eksplicitno navedli kaksna oblika prostovoljnega dela naj bi na
dolocene potrebe odgovorila.

5.9.9. Ukrepi, pravice

Da bi odgovorili na potrebe uporabnikov, je potrebno zavarovati njihove pravice in so
potrebni za to posebni ukrepi (na ravni zakonodaje, strokovne etike, pravil delovanja). V tem
sklopu smo zaznali ozjo kategorijo pravic, ukrepe antidiskriminacije, izboljSanja delovne
varnosti in varnosti nasploh kot tudi glede finan¢nih ukrepov, dajatev uporabnikom. Glede na
prikrajSanost uporabnikov in hendikepe, ki jih imajo, je potrebna antidiskriminacija (npr. pri
ohranjevanju ali pridobivanju delovnega mesta, prednosti pri kandidiranju za stanovanja).

72 Formalno naj bi za to skrbeli CSD, dejansko pa ob¢asno to delajo NVO (npr. Altra).
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Med pravicami smo nasteli pravico do tveganja, dosledno uveljavljanje pravice do
svobodnega odlo¢anja, pravica do svojega sveta in norosti. Ker so izpostavljeni delu sluzb, je
pomembna pravica do zasebnosti, v ustanovah pa je potrebna pravica do zagovornistva in za
zagotavljanje osebne svobode tudi prepoved prisilnih sredstev in zapiranja. V zvezi z
odvisnostnim polozajem uporabnikov pa je pomembna tudi pravica do samostojnosti, tudi ko
so v odvisnem polozaju.

Na podrocju dela je za svojce pomembno, da jim zakonodaja omogoc¢i razbremenitev na
delovnem mestu za delo, ki ga opravijo, ko skrbijo za svojca, oziroma povracilo ali
nadomestilo za delo, ki ga namenijo v skrbi za svojca. Sicer pa je potrebno zavarovati
delovno mesto uporabnikov in omogociti legalne dodatne zasluzke (upokojencem in
bolnikom) ter fleksibilnost glede nadomestnih in prehodnih statusov.

Denarne pomoci uporabniki ne potrebujejo samo za prezivetje temvec tudi za doseganje
zivljenjskih ciljev in vklju€evanje v druzbo. Brez denarja je govor o vkljucevanju brez
materialne osnove. Zato so potrebne visje denarne pomoci za uporabnike, (delno) financiranje
svojcev in denar za placevanje pomoci. Denar je potreben, ker ga praviloma uporabniki ne
zasluZijo dovolj. Denar bi lahko zasluzili z opravljanjem del, ki jih Ze itak opravljajo v
organizacijah, ki so jim namenjene® Poleg denarnih pomog&i lahko govorimo $e o drugih
denarnih dajatvah (drzavljanski dohodek, renta, neposredno financiranje storitev).

Formalna (in dejanska) zagotovitev varnosti je pomembna zaradi specifi¢nih ranljivosti
uporabnikov (preprecevanje Skodljivih pogodb z osebami z demenco, dusevno stisko,
prizadetostjo; druzinsko nasilje — prepoved stikov). Bolj kot fizi¢na varnost je pomembna
socialna varnost (nasteli smo pravico do dostopa do zdravljenja, stabilne bivalne pogoje).

5.9.10. Socialni kapital

Socialne kapital ni kategorija, ki bi oznacevala kako sluzbo, storitev, metodo, temvec je
kategorija, ki je nastala onkraj popisa razli¢nih na¢inov organiziranja odgovorov, je nacin
odgovorov, ki nastane izven organizirane ponudbe. Kategorijo smo ustvarili, ker nismo znali
drugaée poimenovati in klasificirati dolo¢enih odgovorov. Ceprav se nekatere storitve, sluzbe
itn. nanasajo na krepitev socialnih mrez in kapitala, pa dejstvo, da smo morali uvesti Se
dodatno kategorijo prica o dolo¢enem primanjkljaju v arzenalu socialnega dela in sorodnih
strok v zvezi s poseganjem v neformalni sektor. Socialni kapital je vir, ki je prisoten v
odgovorih na vse vrste potreb.

V glavnem gre za pomen naravnih mrez, sorodnikov, prijateljev, sosedov, znancev; njihove
podporne funkcije, pa tudi nadzorne. Gre tudi za problem, kako jih krepiti in kako v njih
posegati. Po drugi strani pa kako uporabniku zagotoviti vkljuevanje v vrstniSke mreze,
razpolozljivost cenjenih oseb in hkrati aktiviranja potencialov v mrezah.

5.9.11. Osebne storitve

Dalec najvec (440) odgovorov na potrebe uporabnikov smo zabelezili kot posamicne storitve.
Ko klasificiramo osebne storitve, se oblikujeta dva sklopa. Prvi je sklop, ki je v bistvu osnova
oziroma srz socialnega dela in dolgotrajne oskrbe, aktivno (z delom) spreminjati okolis¢ine v
uporabnikovem Zivljenju in izboljSevati kvaliteto Zivljenja. V ta sklop sodijo spodbujanje,

73 Paradoks: organizacije so namenjene njim, na nek nagin so delodajalci, vendar tako podrejeni, da morajo na
ukaz svojih »sluzabnikov« delati zastonj, manjvredna dela.
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podpora, omogocanje, zagotavljanje, konkretne usluge, informiranje, spremljanje, pomoc,
nacrtovanje, koordinacija in izvedba dejavnosti. V drugi sklop sodijo ostale storitve razli¢nih
modalitet: svetovanje in pogovor, prav tako mediacija, krepitev, analiza tveganja,
zagovorniStvo, terensko delo. V tabeli jih tudi v tem vrstnem redu nastejemo (v stolpcih pa
frekvence vnosov in rang glede na zastopanost).
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Tabela 10: Osebne storitve po kategorijah, Stevilu vnosov in rangu

Kategorija osebnih storitev F R
Spodbujanje 6 12
Podpora 96 1
Omogocanje 6 12
Zagotavljanje 26 6
Izvedba 2 16
Informiranje 6 12
Usluge 5 14
Spremljanje 4 15
Pomoc 76 2
Koordinacija in nacrtovanje 48 3
Pogovor in svetovanje 31 4
Mediacija 15 9
Krepitev 14 10
Analiza tveganja 17 7
Zagovornistvo 29 5
Terensko delo 16 8
5.9.12. Lok podpore in pomoci

V prvem sklopu lahko lo¢imo posamezne intervencije glede na tocko ukrepanja v loku
pomoci in podpore. Pri aktivnem spreminjanju stvarnosti lahko namre¢ nekoga le
spodbujamo, lahko ga podpiramo (kar pomeni, da v u¢inku sam opravi neko dejanje ali delo),
lahko nekaj s svojimi sredstvi omogocimo (ustvarimo pogoje), zagotovimo (se pravi naredimo
nekaj, kar uporabnik ne more), ali (skupaj z uporabniki) izvedemo neko dejanje ali delo.
Udejanjanje je lahko preprosta usl/uga ali pa kompleksnejSa pomo¢€. Spremstvo je tudi nacin
integracije, kjer je podpora klju¢ni prijem, zagotavljanje pa naklju¢ni. Pomoc, kot pojem, ki
ga uporabljamo, je kompleksen, saj vsebuje vse sintakti¢ne elemente (predvsem pomo¢
vsebuje hkrati podpiranje nekoga in opravljanje dela namesto njega)’”’. Koordinacija in
nacrtovanje sta podobno kot pomo¢ dejavnosti, ki integrirata razli¢ne toc¢ke, vendar na nacin,
ki je bolj posreden in kjer osebek nacrtovanja koordinacije ne sodeluje nujno tudi v drugih
vidikih pomoci in podpore, je iz tega loka izvzet in deluje kot organizacijski dejavnik.

Lok pomoci in podpore, ki smo ga zaznali pri analizi odgovorov na potrebe, lahko grafi¢no
ponazorimo tako, da v temelj, v bazo ali tetivo loka postavimo posamezne osnovne elemente
procesa pomoci, ki lahko nastopajo samostojno ali pa se kombinirajo v proces pomoci.
Vertikalno pa lahko postavimo tiste oblike pomo¢i in podpore, ki integrirajo posamezne
elemente, kot re€eno znotraj loka kot integrativni, se pravi z neposredno vpletenostjo agensa
pomoci, medtem ko izven loka koordinativno in posredno.

™ Pri konceptu pomo&i gre za problem osebka. Namreg, ko nekomu pomagam, to delam zanj in je dejansko on
osebek, vendar pa slovni¢no in tudi v u€¢inku ostanem osebek.
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Slika 3: Lok pomo¢i in podpore
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V bazi loka, tetivi, lezijo razmeroma preproste operacije, elementi, ki so lahko samostojni ali
pa se povezujejo linearno po tetivi ali pa ploskovno v ploskvi, ki ga oriSe lok nad tetivo.

Ce se povezujejo linearno, se lahko povezujejo v ¢asovnem sosledju, tako da si operacije
sledijo v ¢asu - najprej spodbujanje, potem podpora, potem omogocanje, zagotavljanje in na
koncu izvedba. Lahko si sledijo glede na intenzivnost potreb - v dolocenem trenutku lahko
nekdo potrebuje le spodbudo, drugic tudi podporo, lahko pa izvedbo nekega dejanja, ali pa se
ali pojavljajo topicno (za nekatere stvari clovek potrebuje samo spodbudo, za nekatere pa
podporo, za nekatere le izvedbo, itd.). Na ravni linearne, tetivne, dvodimenzionalne
ponazoritve, gre vedno za distinktivne, preproste operacije, daljice, ki sestavljajo tetivo loka.
Na ravni slovni¢ne ponazoritve pa gre za preproste stavke z enim povedkom, ki se povezujejo
v priredja (nekoga spodbujam, ga podpiram, mu omogocam, mu zagotavljam in izvajam zanj
ali z njim neko dejavnost). Glede na kakovost dogodkov in njihovo sosledje lahko
poimenujemo to dimenzijo kot dimenzijo dejavnosti, saj si njene vrednosti sledijo po stopnji
dejavnosti, ki jo drugi vlaga v dogajanje in produkt dogajanja. Osrednjega pomena na tej
dimenziji (vsaj iz perspektive nasega raziskovanja) je kategorija podpore, lahko bi rekli, da je
podpora sidrna kategorija. Zato lahko to dimenzijo, ki leZi na premici podpore in dejavnosti
poimenujemo dimenzijo dejavnosti podpore.

Na ravni ploskovne, tridimenzionalne ponazoritve, ploskev ocrtujejo tetiva in lok, ki potekata
od spodbujanja do izvedbe. Dodatno dimenzijo ustvarjajo tocke, ki lezijo nad tetivo loka, nad
nacini nelinearnega povezovanja razli¢nih segmentov tetive. Denimo, da te tocke ustvarjajo
dimenzijo pomoc¢i. Dimenzija pomoci, ¢e jo tako definiramo, je na ravni nase analize
dimenzija nadrejenih kategorij, pravzaprav narascajoce kompleksnosti odnosov. Gre tudi za
to, da drugi, ki je na ravni linije dejavnosti predvsem agens (skalar), ¢edalje bolj tudi osebek
(vektor), se pravi (kot je tudi pomo¢ definirana), da dela nekaj namesto drugega ali celo v
njegovem imenu.”” Na ravni sintakti¢ne ponazoritve, lahko ugotavljamo, da dimenzija uvaja
nadredno podredne stavéne zveze (s tem, ko nekoga spremljam, ga podpiram in omogocam
npr. srecevanje drugih ljudi).

Spremljanje je torej pojem, ki je nadrejen pojmom na tetivi in jih (lahko) vsebuje (vsaj enega
ali ve¢) pojmov, ki sodijo na tetivo oziroma na dimenzijo dejavnosti podpore. Je pa vseeno
relativno blizu ravni, ki jo oznacuje premica dejavnosti, saj integrira dejavnosti podpore,
spodbujanja itn. na relativno situacijsko pogojen nacin. Usluge po drugi strani so relativno
preprost odnos, vendar lahko vseeno trdimo, da je nadrejena kategorija (vsebuje najmanj
zagotavljanje in izvedbo), je pa produkt, ki ga zagotovi drugi in ne zahteva dejavnosti osebka
(zato smo usluge v grafi¢ni ponazoritvi postavili na obod loka, saj je na meji med ploskvijo,
ki jo ustvarja dejavnost osebka in pomo¢ drugih’®). Informiranje je na drugi strani tudi neka
koli¢ina, ki jo dobi, vendar ne kot izdelek, temvec, kot spodbudo, kot material, gradivo, ki
pomaga posamezniku.

Pomo¢ je nadrejen pojem vsem prej nastetim, jih vsebuje, predstavlja najbolj kompleksen
odnos, a tudi najbolj osebka dejavnosti oddaljenega drugega, ki ima zaradi oddaljenosti
tendenco spreminjanja v osebek pomoci, zato smo v graficnem prikazu pomo¢ postavili pod
vrh loka, vendar Se vedno znotraj ploskve, ki jo lok ocrtuje, saj pomo¢ pomeni tesno

7 N.B. Odnosi so seveda tudi odnosi mo&i. Vendar je preuranjeno sklepati, da gre pri tej dimenziji za dimenzijo
moci.

76 Na tej tocki, sklepamo, da je obod loka lo¢nica med odnosnimi in stvarnimi vidiki pomog¢i, to¢ko, kjer se lahko
odnosi artikulirajo v koli¢inske izrazljive vrednosti, na levi strani inputa in na desni outputa.
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vpletenost v dejavnosti in odnose z osebkom.

Koordinacija in nacrtovanje izstopata iz loka, saj nista nadrejen pojem podpori in pomoci, sta
raznorodna, vendar ozko povezana s podporo in pomocjo. To je tangenta, dotikalis¢e na tocki,
povezana s tetivo (premico ali dimenzijo dejavnosti podpore). Lahko bi rekli, da to dotikalisce
oznacuje tocko, kjer se odnosi pomoci dotikajo organizacije pomoci, je tocka, kjer se lok
dotika ravnine organizacije, vzporedne ravnini dejavnosti (podpore), a hkrati tudi ji nadrejene
ravnine. g g hkrati to tocka, ki lahko organizira odnose pomoci in na temeljni ravni dejavnosti
podpore.

S tem definiramo ploskev pomoci kot nadgradnjo, integral, med dvema dimenzijama,
dimenzijo dejavnosti podpore in dimenzijo (odnosov) pomoci. Omejujeta jo tetiva osnovnih
in preprostih operacij podpore in pa obod loka, ki vzpostavlja kompleksne odnose znotraj
ploskve in stvarne inpute in outpute (izdelke, produkte) onkraj meje loka. Pri tem tocka
nacrtovanja in koordinacije predstavlja ekvidistanco med koncema loka pomoci in podpore in
dotikalis¢e ravnino organizacije in lokom, ki je vzporedna ravni dejavnosti, a od nje lo¢ena in
oddaljena.

Ce se vrnemo na jezik konkretnih osebnih storitev, lahko reCemo, da smo zaznali storitve, ki
s0 razmeroma enostavne, z enostavnimi odnosi, ki se lahko dopolnjujejo ali ne, ali pa se s
posredstvom posebnih odnosov (spremljanje, usluge, pomoc) lahko kombinirajo v bolj
integrirane celote, ki jih determinirajo odnosi, ali pa jih kot take koordiniramo (npr. v osebnih
paketih storitev — ki pa so Ze oblika organiziranja storitev).

Tisto, kar je naSa analiza pokazala, je tudi razlika med dvema principoma kombiniranja
storitev, ena tangencialna, usmerjena predvsem v koordinacijo storitev, in druga, ki poveze
dejavnosti podpore z odnosi. To je tudi razlika med tradicionalno paradigmo socialnega dela
(in drugih poklicev pomoci), ki sloni na delu s primerom, kjer je odnos medij pomoci (kot je
tudi v neformalnih oblikah pomo¢i, morda z izjemo sosedske), in novejSo paradigmo
nacrtovanja in organizacije podpore (managed care), kjer je odnos seveda Se vedno sestaven
del socialnega dela, vendar ne kljunega pomena in manj pomemben za artikulacijo samih
storitev.

5.9.12.1. SPODBUJANJE

V podkategoriji spodbujanja smo zabelezili razmeroma malo odgovorov (5)"®. Iz teh lahko
sodimo, da je pri dolgotrajni oskrbi nujno spodbujanje interesa uporabnikov (npr. za
dejavnosti prostega casa) in aktivacija pasivnih uporabnikov (npr. za ve¢jo stopnjo
druZzabnosti). Zabelezili smo tudi potrebo po spodbujanju konkretnih dejavnosti, npr.
domisljije uporabnikov (npr. v prostem ¢asu), ali obiskovanja tistih, ki so osamljeni in
pozabljeni v institucijah.

5.9.12.2. PODPORA

77 Ce si dovolimo $e en korak v zlorabi metafor in stopimo iz geometrije v fiziko, je to tocka, kjer je napetost
med tetivo in obodom loka najvecja in ima izstrelek (izdelek) loka najvecjo moc€ in preciznost, saj pridobi
najvecjo mozno vektorsko moc¢ tock, ki opisujejo silo loka.

78 Sodimo, da je majhno $tevilo vnosov bolj posledica usmerjenosti ocenjevalcev, morda socialnega dela
nasploh, kot pa majhnega Stevila potreb po spodbudi.
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Je lahko splosna, lahko moralna, lahko pa tudi stvarna (s sredstvi, intervencijami itn.).
Moralna podpora je lahko v zvezi z zelo razli¢nimi situacijami povezanimi s kariero
uporabnika — npr. glede porusenih odnosov s svojci, stigmatizacije, obcutkov krivde,
razumevanja situacije, osamosvajanja odvisnih svojcev, lahko v zapletenih situacijah, kjer
¢lovek potrebuje osebno podporo ob Zivijenjskih dogodkih, v samoti, pri okrevanju,
somatskih boleznih, ko zeli nehati z jemanjem zdravil, v stikih s sluzbami, pri vzpostavljanju
osebnih taktik blazitve Skode, vzpostavljanju dnevnih in tedenskih rutin, vkljucevanju v
dejavnosti prostega Casa zaradi stigme, lahko je pricevanje v travmaticnih dogodkih npr.
mobing, lahko pa tudi povsem banalno pri vsakdanjih opravilih kot npr. razporeditev
pohistva. Osebna podpora je u¢inkovita, ko temelji na nevsiljivih kontinuiranih stikih, ko je
na voljo (t.i. stand by) in dosegljiva v krizi.

Podpora je lahko namenjena bivanju — izven institucije, poskusnem bivanju izven institucije,
pri namestitvi v stanovanjsko skupino, zatasnem umiku k sorodnikom itn. Lahko je
namenjena delu, pri iskanju dela ali zaposlitve, na delovnem mestu, pri nadomesc¢anju, lahko
pri neuradnih oblikah dela (delo na ¢rno, gospodinjsko delo). Lahko je podpora mrezam, kar
je pomemben odgovor na druzabne stiske in v smislu nadomescanja zavodskih namestitev.
Podpora je lahko namenjena svojcem (otrokom in starSem), prijateljem (ob hospitalizaciji,
soocanju s stigmo npr.), tudi placanim prijateljem (npr. oskrbovalcem), saj tudi oni trpijo ob
podobnih dogodkih, lahko je namenjeno obnavljanju stikov z mrezo, vzdrzevanjem stika z
okoljem med institucionalizacijo in nasploh povezovanju z okoljem, skupnostjo.

Podpora je lahko namenjena krepitvi ali nadomescanju osebnega kapitala79, na primer pri
popravljanju napak, lahko za krepitev motivacije, ohranjanje sposobnosti. Lahko je podpora
ali svetovanje za ravnanje s stigmo, pri dostopu do storitev (npr. zdravstvene storitve). Lahko
pri izgrajevanju sebe (npr. graditev biografije, skrb za videz, skrb za zdravje), lahko pri
upravljanju s premozenjem in financami (npr.) z delnicami.

5.9.12.3. OMOGOCANJE

Omogocanje™, kot kategorija sorodna podpori semanti¢no lezi med spodbujanjem in
zagotavljanjem. Ko spodbuda ni dovolj, je potrebno za to, da se nekaj zgodi, ustvariti pogoje,
npr. kot je pokazala nasa analiza, omogocati, identifikacije s poklicem, izbire, s kom bi rad

. . : . o . Bl
delil sobo, vkljucevanja svojcev, omogociti shode mreze™ .

5.9.12.4. ZAGOTAVLJANJE

Zagotavljanje lahko pomeni zagotavljanje sredstev (npr. dodaten zasluzek, pomembne
telefonske Stevilke za pomoc), lahko je zagotavljanje virov (npr. druZzenje s pomembnimi
ljudmi, informativni letaki, izvirni recepti, oglasi prostih delovnih mest) ali celo organizacija
storitev (npr. ponudba prostih delovnih mest, raznih oblik svetovanja, npr. druzinskega,
pomocnikov, ki bodo nadomestili svojce, rednih zdravstvenih pregledov, zdravljenja poskodb,
proteti¢nih pripomockov), oblik (moznosti za skupno bivanje in podporo), dogodkov in

7 »Osebni kapital« smo uvedli pri analizi naértov na projektu individualiziranega financiranja (Flaker in
sodelavci 2007), kot predvsem analiti¢no kategorijo, ki vsebuje tiste dejavnosti, ki krepijo na razli¢ne nacine
posameznikov osebni potencial in pogodbeno mo¢ (npr. zdravje, izobrazba, spretnosti, pa tudi osebno
premozenje in dohodki). Kot taka je analogna socialnemu kapitalu, a je omejena na posameznika in njegove
znacdilnosti.

% Takih potreb smo zabelezili malo (6) - glej opombo 2.

81 Sestanke mreZ, npr. sorodniski, za to, da sprejme strategijo podpore osebi ali razresi konflikte, ki obstajajo v
mrezi.
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dogajanj (izhodi, obiski delovne organizacije, obiski sodelavcev), ustvarjanje novih situacij in
ureditev (npr. nove vloge za udelezence situacije, za samopotrjevanje, ustvarjanje priloznosti)
in splosnih zadev in dobrin (npr. varnosti, tolerance, sprejetosti, zdravstvenega varstva).

Storitve zagotavljanja smo zabelezili v veliki meri kot odgovore na potrebe gotovosti
(zagotavljanje varnosti, informiranosti, pomoc¢nikov) in dela (stiki z delom, sodelavci,
ponudba delovnih mest ipd.). Deloma tudi na podrocju stikov (druzinsko svetovanje, skupno
bivanje) in stanovanja.

5.9.12.5. IZVEDBA

Izvedba je na nek nacin podaljSek kategorije zagotavljanja in podobna kategoriji uslug. Je
Cista operativna dejavnost, izvedba necesa (nacrtovanega), vendar ne nujno posami¢na in
standardna storitev (kot pri uslugah). Uporabnik je lahko predmet izvedbe (npr. iskanje
izgubljenih) ali pa osebek operacije, ko nekaj izvedemo skupaj z uporabnikom ali pa namesto
njega (npr. opravki).

5.9.12.6. INFORMIRANJE

Informiranje je potrebno glede dostopa do sredstev (npr. stanovanja) ali oblik podpore, pa tudi
glede zaposlitve. Informiranje sodi na lok podpore in pomoci, in sicer kot komplement
uslugam, se pravi nekaj, kar uporabnik dobi, vendar kot input.

5.9.12.7. USLUGE

Gradivo, ki nam je na voljo, definira usluge kot posamicne storitve', ki jih nekdo opravi. Sem
sodijo na primer predvsem usluge povezane z gospodinjstvom (priprava in dovoz hrane,
pralnica, gospodinjska pomoc) in pa prevozi. Gre za specifi¢ne storitve, ki jih praviloma
zagotavljajo specializirane organizacije ali posamezniki.

5.9.12.8. SPREMLJANJE

Spremljanje je po eni strani podkategorija podpore, saj omogoc¢a neke dejavnosti
posameznika, je tudi del zagotavljanja in izvedbe, hkrati modaliteta podpore in pomoci in
hkrati precej distinktivna znacilnost, del loka podpore in pomoci. Spremljanje je v nasi
analizi® predvsem v funkciji omogo&anja gotovosti in je povezano z druZenjem.

5.9.13. Pomo¢

. ve3 . . Ve v . . v .
Glede na vsebino pomo¢i~ smo zaznali storitve pomoci na podro¢ju dela (npr. pisanje prosenj

"'V strokovnem jeziku se je uveljavil za to varstvo storitev izraz servisi, ki je po svoje kar ustrezen, ker gre za
servisiranje uporabnikov v zelo jasno definiranih podrocjih zivljenja (kot npr. avto-servis, v¢asih gospodinjski
servis, ipd.), vendar v slovens¢ini (v nasprotju z angle§¢ino) servis ne pomeni posamezne storitve ali usluge
temvec popravilo tehni¢nih naprav, delavnico ali organizacijo, ki organizira storitve (pa tudi zacetno podajo pri
$portu in komplet jedilne posode).

2V nasi analizi smo nasteli le malo primerov spremljanja, ki je sicer pri organizaciji dolgotrajne oskrbe zelo
pogosta storitev (npr. Flaker in sodelavci 2007). Zato sodimo, da je nasa ocena zaradi neke sistemati¢ne napake
nerealna in podcenjena.

3 Pomo& smo definirali kot podpiranje uporabnikov pri dejavnosti in hkrati tudi zagotavljanje (delovanje v

njihovem imenu in namesto njih). V prvem kodiranju smo od 76 vnosov kar 40 vnesli geslo »pomo¢ in
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prosenj za delovna mesta, pri vrednotenju dela, zaposlitvi — npr. zavod za zaposlovanje), pri
denarnih zadevah (npr. pri opravljanju preprostih denarnih transakcij, uporaba bankomata,
klika, pa tudi pri preprecevanju zadolzevanja in upravljanjem z denarjem), pri urejanju
formalnih in upravnih zadev (tudi prijava kaznivega dejanja), pri gospodinjskih zadevah (npr.
vzdrzevanje CistoCe stanovanja oziroma pri sploSni organizaciji gospodinjstva, pri opravkih,
otroSkem varstvu in vzgoji). Pomembno pomo¢ uporabniki potrebujejo pri stikih z drugimi
(svojci, prijatelji, judmi izven ustanov) na razli¢nih toc¢kah (pri vzpostavljanju, navezovanju,
obnavljanju stikov) in z razlicnimi nameni oziroma kot odgovori na potrebe po stikih, po
gotovosti, smislu in razbremenitvi, kot tudi pri zivljenju skupaj. Poleg konkretne pomoci pri
stikih je potrebna tudi pomo¢ pri medosebnih zapletih (ali razpletih) kot je na primer
destigmatizacija dogodkov, preinterpretiranje ekscentricnosti v dejavnostih prostega casa,
poravnava Skode, omogocanje umika (opogumljanje, sredstva - stanovanje, denar, prevoz), pri
ravnanju z nasiljem, na nacin druzinskih intervencij in dogovorov kot tudi zgodnjih
intervencij v situacije, kjer se utegnejo stvari stopnjevati. Osebna pomoc¢ je lahko namenjena
preseganju osebnih znacilnosti, ki onemogocajo vkljucevanje v dejavnosti, npr. pomoc¢ krizni,
management v finan¢nih in druzinskih krizah (tudi na posameznih segmentih krize), pri
osebnih zadevah (npr. ljubezen in navezanost), odlocitvah (npr. o opuscanju skodljivih navad
in nevarnih dejavnosti - npr. voznja z avtomobilom pod vplivom alkohola, v mani¢nem
stanju, osebnih tezavah (orientacija v prostoru, zivljenju, ukvarjanje s paranojo, organiziranje
casa ipd.). Posebna vrsta osebne pomoci (ki jo tudi presega) je pomoc, ki je potrebna pri
prehodih (obredi prehoda, novi zacetki, vzpostavljanje samostojnega zivljenja, preselitve,
iskanje stanovanja ipd.). Podobno je potrebna pomoc pri vkljucevanju (v dejavnosti, prosti
¢as, v dejavnosti oskrbe itn.) in zagotavijanje varnosti (npr. odstranitev grozenj, vzdrzevanje
stikov ali nadzora med tvegano dejavnostjo - npr. javljanje s poti, telefonski stiki ipd). Potreba
po pomoci je tudi v vzpostavljanju mehanizmov pomoci (npr. skupni projekti pomoci,
spremljanje kariere uporabnika, tudi vnaprej$nja navodila, npr. Po zgledu psihiatri¢ne
oporoke).

V kategorijo pomo¢i smo uvrstili tudi pomo¢ na domu, saj je ta pogost mozni odgovor na
potrebe uporabnikov (14 vnosov). Ta je tudi polivalentna in polivokalna, deloma obstaja
moznost, da podobno kot prostovoljno delo in drustva predstavlja metaforo za razli¢ne vrste
storitev. Pomo¢ na domu odgovarja npr. na potrebe povezane z gotovostjo in razbremenitvijo,
reSevanjem stanovanjskih stisk, gospodinjstvom in samostojnostjo (skrb zase) in je
nadomestilo za institucionalizacijo.

Pomo¢ se oblikuje na razli¢ne nacine in na razli¢nih tockah in ima razli¢en domet; je lahko
strateSka (upravljanje z denarjem, orientacija, organizacija gospodinjstva, ¢asa), lahko pa
povsem situacijska (pomo¢ pri bankomatu, kliku); vmes so oblike pomoc¢i, ki so odgovor na
doloceni zivljenjski moment (npr. preselitev, destigmatizacija dogodkov, poravnava Skode

ipd.).

Ugotavljamo torej, da imajo odgovori pomoci najmanj dve dimenziji. V spodnji razpredelnici
poskusamo s primeri ponazoriti distribucijo odgovorov pomoci glede na dve dimenziji —
tocko in domet pomoci ter vsebino oziroma podrocje, kjer je pomoc¢ lahko potrebna.

podpora«. Pri zgornji definiciji kategorije pomoci je to nepotrebno, redundantno saj definicija vkljucuje podporo,
zato smo jih Steli v kategorijo pomoci.
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Tabela 11: Tocke, domet in vsebine pomoci

Vsebina/ tocka Situacija Moment Strategija
Delo Pisanje proSenj za Zaposlovanje Vrednotenje dela
del. mesta
Denar Opravljanje Zagotavljanje denarja | Preprecevanje
preprostih denarnih za opravljanje zadolZevanja
transakcij dejavnosti Upravljanje z
Uporaba bankomata, denarjem
klika
Formalnosti Prijava kaznivega Urejanje formalnih Urejanje statusa (npr.
dejanja zadev invalida)
Gospodinjstvo Gospodinjski opravki | Otrosko varstvo vzdrzevanje CistoCe
stanovanja
Vzgoja
Organizacija
gospodinjstva
Medosebne Destigmatizacija Dogovori, Ravnanje z nasiljem
dogodkov, Druzinske
Preinterpretiranje intervencije
ekscentri¢nosti v Omogocanje umika
dejavnostih prostega | Poravnava skode
Casa Zgodnje intervencije
Mehanizmi Vnaprejs$nja navodila | Skupni projekti Spremljanje kariere
uporabnika
Osebne Pomoc¢ na Krizni management | Osebne znacilnosti
posameznih Odlocitve o Ljubezen in
segmentih krize opusc¢anju Skodljivih | navezanost
navad in nevarnih Organiziranje ¢asa
dejavnosti Orientacija
Ukvarjanje s
paranojo
Prehod Iskanje stanovanja Obredi Samostojno zivljenje
Preselitve Vzpostavljanje
novega zivljenja
Stiki Navezovanje stikov: ponovno Pomoc pri
z ljudmi izven vzpostavljanje stikov | navezovanju stikov,
institucije; pri z otroki; pri sprejemanju
ponovni obnovitvi ali | Navezovanje stikov | svojcev taki kot so in
vzpostavitvi stikov s svojci, ki so prebavljanju
»pozabili« na obcutkov krivde
stanovalce
Varnost VzdrZevanje stikov Odstranitev grozenj | Zascita in
ali nadzora med zagotavljanje
tvegano dejavnostjo varnosti
Vkljucevanje Udelezba in Ponovno v dejavnosti | V prosti ¢as

vkljucenost v
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| preselitev |

5.9.14. Koordinacija in nacrtovanje
5.9.14.1. KOORDINACIJA

Koordinacija je potrebna, ko gre za usklajeno delovanje vec izvajalcev ali pa za kombinacijo
razli¢nih dejavnosti (npr. razpored, seznam opravil). Koordinacija v skladnji loka podpore in
pomoci ima podobno mesto kot pomo¢, omogoca odgovor na kompleksnost situacije in je
integrativna. Od kategorije pomoci jo lo¢i to, da je izvedena in podporna funkcija. Kot taka
omogoca razli¢ne procese in dejanja, ni pa kategorija dejavnosti, ki neposredno izvaja pomoc¢
in podporo.

Glede na to, da je koordinacija pomemben ¢len v loku pomoci in podpore, je bilo vnesenih le
malo kodov (5), deloma kot odgovor na potrebe vsakdanjega Zivljenja, deloma na potrebe po
razbremenjevanju svojcev. Majhno §tevilo kodov razumemo tako, da je v semanti¢cnem
prostoru ocenjevalcev nacrtovanje pogosto pomenilo tudi samo koordinacijo.

5.9.14.2. NACRTOVANJE

Nacrtovanje je bistven del paradigme pomoci, ki noce biti reaktivna. Omogoca predvidevanje
dogodkov, usklajevanje in mobilizacijo sredstev, ter vizijo za prihodnost. Osnovni splosni
nacrt je osebni nacrt, metoda pa individualno nacrtovanje (tudi nacrt podpore, zivljenja, itn.).
Potrebe po takem, splosnem nacrtu smo zabelezili v velikem Stevilu razli¢nih situacij, v vseh
kategorijah potreb. NajveC v prvi, Se posebej v povezavi z osmisljevanjem zivljenja, pa tudi v
zvezi z reSevanjem stanovanjskih stisk (ustvarjanje zasebnosti), zaposlovanjem in delom,
gospodinjstvom, potekom zivljenja, prostim ¢asom. Osebni nacrt je tudi pripomocek pri
aktivaciji v stikih in kot nac¢in vzpostavljanja biografije.

Poleg splosnega nacrta smo zabeleZili tudi potrebe po posebnih nacrtih. Med njimi so
pomembni preselitveni nacrti (iz ustanov), nacrti zaposlitve, krizni nacrti, nacrti zavarovanja
ob umiku ali sprejemu v ustanovo, tudi ob odpustu, podpore doma. Nacrti so tudi potrebni kot
podlaga za izvedbo dejanj in dejavnosti. Posebni nacrti podobno odgovarjajo na razli¢ne
potrebe, so odgovor na institucionalizacijo, zagotavljanja gotovosti (ohranjanje stikov ob
locitvi, obvladovanje krize, preselitev, zavarovanje ob sprejemu). Z operabilnostjo okrepijo
smisel, kot zaposlitveni omogocajo zaposlitev, imajo svojo funkcijo tudi pri interakcijskih
prekrskih kot sredstvo vzpostavljanja relevantnosti in izhodu iz kariere.

5.9.15. Nacini (modalitete) podpore in pomoci

Ce smo lahko vnose kodov osebnih storitev lahko razvri¢ali glede na njihov polozaj v loku
podpore in pomoci, se pravi, kako si sledijo glede na stopnjo dejavnosti podpore in v kaksnih
odnosih do osebka pomoci se izvajajo, pa velik del kodov oziroma vnosov, bolj kaze na nacin
izvajanja podpore in pomoci, kot metoda in kot postopek. Nekateri od nacinov, modalitet se
bolj oblikujejo kot metode, drugi bolj kot nacini.

5.9.156.1. POGOVORI IN SVETOVANJE

Svetovanje je nacin pomoci ali podpore, osebna storitev, s katero nekomu omogoc¢imo, da s
tujo ekspertizo resi sam svoje tezave, stiske, probleme. Na dimenziji podpornih dejavnosti
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lahko svetovanje uvrstimo kamorkoli med spodbujanje in izvedbo (npr. akcijsko svetovanje).
Podobno lahko trdimo, da je svetovanje moznost v razli¢nih vrstah odnosov'

Ko v socialnem delu govorimo o svetovanju, imamo ponavadi v mislih psiholosko svetovanje,
a je treba opozoriti, da je svetovanje lahko tudi pravno, finan¢no ipd. in v vseh teh oblikah
sodi v socialno delo in zagotavljanje dolgotrajne oskrbe?.

Svetovanje se pojavlja kot odgovor predvsem v zvezi z razbremenitvijo (svojcev, udelezencev
situacije, vzbujanje perspektive ali izhoda iz slepe ulice), gofovostjo (partnerjem,
uporabnikom glede odnosov — npr. do svojcev, stigme, tveganjem izgube statusa, obCutki
izklju€enosti, ob poskodbah, prekinitvah zivljenjskih tokov, omogoc€anju tveganja, tudi glede
financ, pri sklepanju pogodb), je pomembno pri vprasanjih smisla (sprejemanje nesmisla,
eksistencialisti¢éno, duhovno, tudi ob odhodih iz situacije). Svetovanje je lahko namenjeno
delovnim procesom (npr. delovna identifikacija), gospodinjstvu, prostem casu, pa tudi skrbi
zase, osamosvajanju (karierno svetovanje) in pri vprasanjih spola.

Ceprav je pogovor osnovni del svetovalnega procesa, je pogovor kot samostojna kategorija
potreben, ko ne gre za ekspertno in metodiéno re§evanje neke stiske®. Torej pogovori med
uporabniki, mimogrede z osebjem in drugimi udelezenci situacij. Zabelezili smo potrebe po
pogovorih o nacrtih za prihodnost, Zivljenjskih temah (npr. smrt, institucija, norost, stigma), o
travmah v otrostvu, v ustanovah pa po pogovorih o zunanjem svetu in potrebo po
individualnih pogovorih.

5.9.15.2. MEDIACIJA

Mediacija je posredovanje med ljudmi, ki so v konfliktu ali imajo razli¢ne interese.
Pomembna je pri odgovarjanju na potrebe po gotovosti (zagotovila bliznjim, pojasnila,
opravicila, pobotanje; v zvezi s stigmo, pojasnjevanje nevsakdanjega vedenja navzo¢im — npr.
»veste on ne slisi dobro«, ustvarjanje tampon zone z navzocnostjo strokovnjakov,

' Nekatere oblike svetovanja postavljajo prav odnos v sredis¢e (npr. psihoanali¢no usmerjeno svetovanje) in
podredi druge vidike svetovanja prav temu odnosu. Podobno velja za miljejsko, skupinsko usmerjene metode, ki
postavijo odnose v Zari§¢e pozornosti.

*N.B. Ce primerjamo s spretnostmi psiholoskega svetovanja, so seveda socialni delavci in delavke slabo
izurjene v finanénem svetovanju in relativno negotove v pravnih nasvetih. To podobno, kot pri psiholoskem
svetovanju, lahko kompenzirajo ali z napotitvijo k specialistu (npr. pravniku, finanénemu svetovalcu),
pridobivanju informacij o tem zadevah za uporabnika itn. Vsekakor pa se kaze potreba po boljsi usposobljenosti
socialnih delavk in delavcev na teh podrocjih in vzpostavljanja odgovorov, ki bodo omogocali tovrstno podporo
uporabnikom.

3 Da je svetovanje kot odgovor manj prisotno na drugih kategorija potreb, je po eni strani distorzija ocenjevanja,
saj je svetovanje prav tako mozno (in verjetno tudi potrebno) pri interakcijskih prekrskih, osamosvajanju in v
zvezi z institucionalno kariero, pa tudi vsakdanjem Zivljenju in pri stanovanjskih vprasanjih. Da je bilo pri teh
kategorijah manj tovrstnih odgovorov lahko pripisujemo temu, da so drugi odgovori pomembne;jsi in so
ocenjevalci bili prej zadovoljni, kot so pomislili na svetovanje (saturacija), oziroma so se jim zdeli pomembnejsi
drugi, stvarni vidiki interveniranja v situacije. Tako smo odgovore, ki so sorodni svetovanju uvrstili v kategorijo
metod (glej 5.9.21 Nove metode, na strani 236), saj vsebujejo vec kot le svetovanje (npr. tudi posredovanje,
dejavnost, sredstva).

4 Pogovor je predpogoj in nujni sestavni del svetovanja, vendar gre pri pogovarjanju, v nasprotju s svetovanjem
za razliko ne le v tem, da ne gre za metodi¢no dejavnost, temvec tudi, da je vsaj v nacelu pogovor dolocen s
simetri¢nostjo, enakopravnostjo udelezencev in v njemu niso nujno vloge deljene (svetovalec in svetovanec).
Pogovor je na nek nacin nadrejeni pojem svetovanju oziroma je svetovanje posebna vrsta pogovora (lahko npr.
govorimo o svetovalnem pogovoru — ne pa o pogovornem svetovanju). Ce bi Zeleli zdruziti kategoriji, bi ju
lahko zdruzili v pogovor kot skupno kategorijo in svetovanje kot podkategorijo pogovorov. Za nase potrebe pa je
verjetno najbolj ustrezna resitev, da to kategorijo poimenujemo pogovor in svetovanje, s podkategorijo
svetovanje.
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prostovoljcev v morebitni konfliktni situaciji', tudi pri interakeijskih prekrikih kot
zagovorniStvo, kot nacin sprejemanja drugacnosti, in kot na€in pojasnjevanja kot tudi pri
ohranjanju mrez).

5.9.16.3. KREPITEV

V tej kategoriji govorimo predvsem o krepitvi moci (sedem od enajstih vnosov), poleg tega se
pojavlja tudi krepitev samostojnosti, kredibilnosti in odlo¢nosti, pa tudi tolerance drugih.
Potreba po krepitvi se pojavlja na podroc¢ju gotovosti, tudi razbremenitve in smisla; manj pa v
drugih kategorijah potreb (Se glede skrbi zase in kot protistrup stigmativnim interakcijam).

Rehabilitacija, semanti¢no podobna sorodna kategorija, krepitvi, a v nasi zbirki odgovorov
nastopa redko, v povezavi z delovno sfero.

5.9.15.4. ANALIZA TVEGANJA

Analiza tveganja kot postopek oziroma storitev se pojavlja kot odgovor na potrebe gotovosti
in tveganja, pri preprecevanju institucionalizacije, pa tudi v zvezi z drugimi groznjami, kot na
primer v zvezi z delovnim mestom, nastanitvijo, zmesnjavami v interakciji, pokroviteljskimi
stiki in upravljanjem z denarjem v ustanovah.

5.9.16. Varstvo

Kategorija varstva se je pojavila le trikrat in sicer kot odgovor na negotovost svojcev (npr.
svojci, ljudi z demencami se bojijo, da se ne bi kaj zgodilo, ko so odsotni in zato potrebujejo
varstvo) in pa kot sredstvo zmanjSevanja tveganja nasploh. Ta kategorija je ocitno zelo
povezana s kategorijo analize tveganja, lahko bi rekli, da je celo podkategorija analize
tveganja, eden od na¢inov zmanjsevanja tveganja.”

5.9.17. Zagovornistvo

Zagovornistvo kot storitev se pojavlja pogosto v smislu odgovorov na potrebe gotovosti
(negotovo zivljenje uporabnikov, pa tudi zavarovanje gotovosti svojcev), potrebo biti nekje
(stanovanje) in pa odgovor na potrebe, ki izhajajo iz institucionalne kariere (bivanje v
ustanovah, varnost pri institucionalizaciji, stiki z drugimi sluzbami), manj pri delu in
osamosvajanju. ZagovorniStvo kot kategorija je precej neclenjeno in nespecificirano, kar je
verjetno posledica relativne nerazvitosti zagovornistva, deloma pa sodi (kot odgovor
ocenjevalcev) med metonimi¢ne odgovore, kot reprezentant razli¢nih vrst zascite pravic v
konkretnih situacijah.

5.9.18. Terensko delo

Podobno velja za terensko delo, ki je tudi razmeroma splosna ideja za odgovore predvsem za

! Te situacije so lahko javni prostori ali pa tvegane zasebne situacije (npr. konfliktni odnosi).

% Sprva smo varstvo obravnavali kot posebno kategorijo odgovorov. Ob tem se nam je postavilo epistemologko
vprasanje, kaj definira neko skupino podobnih odgovorov kot posebno kategorijo. V tem primeru ali je varstvo
kategorija sui generis ali pa le podkategorija analize tveganja. Dejstvo je, da varstvo, kot odgovor na potrebe,
obstaja tudi, ko ni del analize tveganja. Po drugi strani, pa lahko trdimo, da varstvo ne obstaja brez predhodnega
zaznavanja tveganja in da je zato analiza tveganja vedno predpogoj za neko varstvo, tudi ¢e ni metodicna in
reflektirana. Analiza tveganja je torej vedno sintakti¢no nadrejena varstvu ali varovanju in smo jo vkljucili v
kategorijo analize tveganja.
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potrebe v zvezi s stanovanjem (urejanje stanovanja in bivalnih razmerij) ter v zvezi s stiki (kot
odgovor na osamljenost) ter deloma kot nacin izboljSanja okolis¢in institucionalne kariere
(obiski na domu omogocajo ve¢ bivanja v skupnosti).

5.9.19. Profili

Med odgovori na potrebe se poleg storitev pojavijo tudi posamezni izvajalci storitev (45
vnosov). Med najpogostejSimi so zagovorniki (11), veckrat so omenjeni tudi prostovoljci (7),
spremljevalci, osebni pomocniki, pojasnjevalci, zaupniki, razbremenitveni pomoc¢niki in
mediatorji. Omenjeni so tudi Se druzabniki, gospodinjske pomoc¢nice, socialni delavec,
sindikalni zaupnik, terenski delavec, vkljucevalec in povezovalec.

Zagovorniki naj bi odgovarjali predvsem na potrebe povezane z gotovostjo, pri upravljanjem
z denarjem in pri motnjah v stikih z drugimi, prostovoljci pri vzdrZevanju stanovanja,
samostojnem zivljenju, nakupovanju, spremljanju na obiske pri zdravniku in v socialne
sluzbe. Spremljevalci naj bi odgovorili na potrebe po druZabnosti in stikih (spremljanje na
prireditve) in omogocali manjSo usodnost interakcijskih prekrskov. Osebni pomocniki naj bi
pomagali pri gospodinjstvu, opravljanju dela in osamosvojitvi. Pojasnjevalci in zaupniki sta
dva profila, ki jih sicer ne poznamo, pa sta potrebna pri pojasnjevanju interakcijskih
prekrikov in druzabnih nesporazumov (pojasnjevalci) ali pa pri krepitvi gotovosti. '
Razbremenitveni pomoc¢niki so potrebni za razbremenjevanje svojcev, ki so prevec
obremenjeni, mediatorji pa pri konfliktih in nesporazumih in posledi¢no pri krepitvi
gotovosti.

V vecini primerov profili kot koda bili uporabljeni izrazito metonimic¢no, tako, da v bistvu
reprezentirajo neko storitev, ki jo izvajajo. Tako lahko zagovornike spremenimo v
zagovornistvo, prostovoljce v prostovoljno delo, druzabnike v druzabnistvo itn. Druga
moznost je, da predstavljajo profili potrebo ne samo po storitvi, ampak tudi po nekomu, ki jo
bo izvajal (npr. nekdo ne potrebuje samo druzabnistva temve¢ tudi konkretnega cloveka, ki bo
to izvajal). V tem primeru, gre v naSem registru za storitev zagotavljanja (druZabnika,
zagovornika ipd.).

Hkrati pa kode profilov kazejo tudi na profile, ki primanjkujejo in s tem cela kategorija kaze
na potrebnost po bolj ustreznih profilih (glej Sistem

Glede funkcioniranja sistema smo zaznali potrebe po odgovorih medsektorskega
povezovanja, ki poteka na drzavni ravni preko svetov (npr. svet za dusevno zdravje, morebitni
svet za dolgotrajno oskrbo) in delovnih skupin, na lokalni ravni preko forumov in koordinacij
za posamezne skupine, in na individualni ravni preko osebnih naértov in paketov. Odgovor je
tudi pluralnost sistema, ki zagotavlja razli¢ne vrste akterjev oziroma dobaviteljev uslug (javni,
zasebni, prostovoljni, neformalni), so razli¢ne vrste delovanja (kvazi-trg in dogovori,
subsidiarnost in univerzalnost). Odgovor sistema na potrebe je tudi decentralizacija storitev,
budzeta in nacrtovanja — od drzavnih k regionalnim in lokalnim ravnem.

O, na strani 215) oziroma za posebne funkcije in znanja Ze obstojecih profilov (npr. socialni
delavec v delovni organizaciji, ki nudi podporo pri vklju€evanju ali ohranjanju delovnega
mesta).

' Tu seveda ne gre za posebni profil kvalificiranega delavca, temve¢ &loveka, ki lahko to opravi in je lahko to
strokovnjak, placani delavec, prostovoljec ali pa nekdo iz uporabnikove mreze.
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5.9.20. Sredstva, pripomocki

Sredstva so pomemben del odgovorov na potrebe ljudi, ki potrebujejo dolgotrajno oskrbo, saj
z njimi ustvarjamo pogoje ne le za kvalitetno Zivljenje, temve¢ vecjo samostojnost in manjso
odvisnost od drugih. Hkrati pa je tudi znacilnost vecjega dela ljudi s tovrstnimi potrebami, da
jim sredstev manjka. Sredstva so potrebna za prosti €as in rekreacijo, za ustvarjanje
gospodinjstva, za razvijanje spretnosti, sredstva krepijo gotovost, ¢e nam omogocajo vec
zivljenjskih moZnosti in krepijo obcutek smisla, ko imamo na voljo sredstva za izvedbo svojih
odlocitev.

Med odgovori na potrebe smo zaznali razli¢ne vrste sredstev, pri Cemer gre lahko za

za razli¢ne pripomocke, lahko za prilagoditve, prostore, elektronske naprave in
komunikacijska sredstva, varnostna sredstva in seveda finan¢na in materialna sredstva.
Pripomocki raznih vrst (npr. fonoteke) lahko povecajo izobrazevalne in delovne moznosti
(npr. pripomocki za organizacijo ¢asa - opomniki (tudi elektronski), rokovniki planerji,
budilke, opozorila, Skatle za tablete), ali pa zmanjSujejo razli¢na Zivljenjska tveganja s tem da
omogocijo stik (npr. life line, GPS, chipi) ali pa nadoknadijo fizi¢ni ali osebni primanjkljaj
(npr. mnemotehni¢na sredstva, raCunalniki, slusni aparati) in omogocijo vecjo samostojnost.
Pripomocki pa so potrebni tudi za vkljucevanje v npr. prosto¢asovne dejavnosti. Prilagoditve
so potrebne za vecino splosno Zivljenjskih potreb, za gospodinjstvo je potrebna prilagoditev
stanovanja, pa tudi dostop do trgovine, samostojno zivljenje, prav tako za delo prilagoditev
delovnega mesta in pa za zmanjSanje tveganj v okolju.

Bolj uc¢inkovite storitve in vec¢jo samostojnost kot tudi vkljucenost ¢edalje bolj omogocajo
elektronska sredstva za dostop do dela; za delo samo sta potrebna

tudi internet in racunalnik, prav tako tudi za gospodinjstvo (npr. elektronski nakupi). Za
druzabnost in prosti ¢as je racunalniska tehnologija omogocila bistveno ve¢ moznosti za ljudi,
ki se tezko gibljejo in navezujejo stike 1. Informacijska tehnologija lahko tudi zmanjSuje
nekatera tveganja, saj racunalnik in mobitel lahko omogocita pogoste, tako reko¢
neprekinjene stike, kot tudi omogoca boljSe in hitrejSe poslovanje z denarjem. Zato so pri
izvajanju dolgotrajne oskrbe pomembna dobrina telefoni, mobiteli in druge naprave za
komunikacijo. Pomembno sredstvo, ki je veckrat potrebno, je tudi prevoz.

Financ¢na sredstva so potrebna (poleg sredstev za prezivetje) bodisi za nakup sredstev, ki
kompenzirajo hendikep, bodisi za vkljucevanje v Zivljenjske tokove (brez sredstev ni mo¢ iti
niti na kavo).

Potrebna so varnostna sredstva, bodisi zas¢itna sredstva (npr. celade, varnostne ograje,
protistrupi, testerji, varnostni pas, obrambni spreji, motoristi¢na ¢elada, §¢itniki na udih),
varnostne naprave (javljalci dima, alarmi, avtomati¢ni gasilni aparati, video nadzor, senzorji
ipd.) ali varnostni pripomocki (npr. kondomi, kresnicka, skrite denarnice, neseser za tablete)..
S takimi pripomocki se da zmanj$ati tveganja in v veliki meri odpraviti nujo
institucionalizacije.

Posebno mesto med sredstvi so prostori, ki jih ljudje rabijo. Med njimi je bistveno stanovanje
tako za reSevanje stanovanjski stisk kot tudi za omogoc¢anje umika in samostojnosti. Zato so
potrebne razli¢ne vrste stanovanjskih aranzmajev in vecja dostopnost do stanovanj. Kot
prostor, ki ga nekateri potrebujejo, pa ni namenjen bivanju, smo omenili tudi vrticke, ki lahko
popestrijo zivljenje in hkrati nekaj prispevajo k prezivetvenem proracunu.

! Virtualni svetovi so seveda tudi dvorezen me¢. Saj lahko ¢loveka tudi izolirajo od dejanskega sveta.
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5.9.21. Nove metode

Metoda je nacin kako priti do cilja. Jasno je, da nekatere tradicionalne metode socialnega dela
in dela z ljudmi ne omogocajo doseganja ciljev emancipacije ali Zivljenja v skupnosti v polni
meri, saj so nastale ravno v institucijah in kot orodja nadzora ali celo (mehke) prisile. Kolikor
so bile metode omenjene kot odgovor na potrebe, so bile ponavadi kot poudarek na nekem
novem nacinu dela ali pristopa oziroma na posebni resitvi stiske ali problema, ki jo vsebuje
situacija.

Metoda, kot odgovor na potrebo (v nasprotju s storitvami, ukrepi, sredstvi itd.) se je pojavila
predvsem v dveh kategorijah potreb, pri konstrukciji smisla, e bolj pa pri interakcijskih
prekrskih. Pri konstrukciji smisla so pomembni fenomenoloski pristop (dati diagnoze v
oklepaj), prevajati diagnoze v vsakdanji jezik (Jervis 1977), diagnosticirati situacije namesto
oseb (Flaker 2003) in predpostaviti situacijo bolezni, uporabljati pojem bolezni predvsem kot
pogovorni in provizoricni in biti usmerjen na konkretne stike, opravila in pri tem biti pozoren
na kontekst. Potrebne so tehnike zaznavanja zelj, ki omogocijo nebesedno spoznavanje in
odlocanje, potrebno je sanjarjenje. Predvsem pa je pomembno prilagajanje uporabniku,
perspektiva moci in aktivna vloga uporabnikov. V sklopu metodi¢nih inovacij je pomembno
tudi proslavljanje uspehov in skupnosti (proslave uspehov, jubilejev, pohvale pozrtvovalnosti
itn.), saj je to pomembno gibalo smiselnosti zivljenja.

Za boljse izteke interakcijskih prekrskov je potrebno vzpostavljanje nalepke kot
provizori¢nega, prehodnega oznacevalca, preintoniranje premise in sklepa stigmativnega
pojasnila', hkrati pa tudi zadrzevanje in abstiniranje od interpretacij, brzdanje pohlepa
pomagati. Vzpostaviti je potrebno delovni odnos in v njem, kaj je relevantno, potrebna je
akcijsko zastaviti odnos in vzpostaviti taktike relevantnosti v (delovnih) stikih s tem, da
vzpostavimo prioritete, dogovore o nalogah. Pri tem je potrebno vzpostaviti ravnotezje med
nujami in Zeljami®. Pri interakcijskih prekrikih je potrebno upostevati raznovrstnost in
mnozico okvirjev in izbirati med uporabo vsakdanjih® in nevsakdanjih okvirjev®, razlikovanje
med kljuénim in naklju¢nim svetovanju, nacrtovanju, spoznavanju, tako da vzpostavimo
perspektivo moci in izpostavimo pomen navadnih dejavnosti in omogo¢imo prevzemanje
vlog. Tako je pravzaprav potreben »katalog« okvirjev in povezovanje razli¢nih okvirjev in
ustvarjanje kanalov sprejema izkuSenj drugega, vklju¢no z empatijo. V svetovanju, mediaciji,
stikih z udelezenci je potrebno estetsko poslusanje in pripovedovanje zgodb, hkrati pa
banalizacija usodnosti. Pri identitetnih zmeSnjavah, ki ogrozajo sogovornika je potrebno
ustvarjati dvojnost projekcije in ekrana, hkrati spodbujati opravi¢evanje in pomagati z
zapisovanjem zgodbe, osebnim nacrtom, testiranjem realnosti in s pridobitvijo ob¢instva
rekonstruirati realnost, v€asih tudi z vztrajanjem na skupni stvarnosti. Potrebne so domislice
in uporaba humorja, hkrati pa izkazovanje spoStovanja skozi popravljalne tehnike v
interakcijah. Pri ljudeh, ki imajo tezave s sporazumevanjem pa poznavanje osebnega
konteksta in opazovanje.

"'V tem primeru je nalepka zagasno pojasnilo, ki ga imamo dokler ne dobimo boljsega in ga imamo le pogojno,
tako ga morda lahko vnaprej razorozimo.

% Glede na nevarnost, da premo¢no akcijska usmeritev lahko zanemari Zelje, pa tudi obratno, da sanjarjenje
zapostavi konkretna opravila.

* La rose est la rose est la rose.

* Véasih ti okvirji, $e posebej misti¢ni, doprinesejo k vedji zmedi, ker postanejo prevladujoéi in tudi sami
reduktivni. V tem smislu je potrebno logiti misti¢no razlago oziroma okvir in misti¢no prakso. Ce ima nekdo
vizijo, $e ni mistik — potrebna je praksa in vaja, disciplina, spretnosti.
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Metode so pomembne tudi glede stikov med strokovnjaki in uporabniki in poteku
institucionalne kariere. Strokovnjaki se morajo nauciti resno jemati uporabnike, morda preko
iger vlog, poslusati kaj uporabniki zares recejo. Namesto imperativa po spreminjanju
uporabnikov se morajo nauciti Ziveti z uporabniki in jih bolj podpirati kot delati namesto njih
(npr. pri gospodinjskih opravilih). Ceprav vemo, da sta navezanost in ¢ustvene vezi med
uporabniki in strokovnjaki bistvenega pomena, to metodi¢no ni obdelano (a celo stroka temu
nasprotuje).

Med metodami smo zabeleZili §¢ omogocanje odlo¢anja' v povezavi s krepitvijo
samostojnosti, razbremenjevanje po travmati¢nih izkusnjah in metodo pric¢evanja pri nasilju.

5.9.22. Postopki

Postopki niso bili v naSem fokusu, vseeno smo zabelezili potrebno po pooblastilih za
zgodnejse intervencije pri iskanju alternativ hospitalizaciji ali institucionalizaciji ter potrebo
po bolj jasnih postopkih names¢anja in sprejema. V zvezi z denarjem smo zabelezili postopke
okoli dedovanja, pri institucionalni karieri neizkori§¢enost uporabe drugih oblik skrbnistev.
Pri osamosvajanju pa potrebo po vecji raznolikosti pooblastil in uporabe pooblastil, ko
strokovnjaki podpirajo osamosvajanje uporabnikov (N:B: javna pooblastila se ponavadi
uporabljajo ravno nasprotno, pri omejevanju uporabnikov in pri omejevanju njihove
samostojnosti — npr. skrbnistvo, namestitev v bolnisnico ipd.).

5.9.23. Formalni ukrepi

Med formalni ukrepi smo zabelezili ukrepe, ki lahko okrepijo varnost in gotovost
uporabnikov in svojcev in zmanjSajo tveganja. To so lahko zavarovanja imetja in premoZenja,
zivljenjsko in nezgodno zavarovanje. Lahko so formalizirani dogovori (o dejavnostih,
obveznostih itn.), lahko popis in naért (Kdo bo kaj naredil, kdaj je potrebno kaj narediti.)
potrebnih dejanj zavarovanja ob sprejemu. Gotovost uporabnika okrepijo tudi navodila ali
pooblastila za ravnanje v krizi ali psihiatri¢na oporoka. Zabelezili smo tudi nujnost
omejitvenih ukrepov (npr. omejitve razpolaganja z denarjem, uporabe prevoznih sredstev,
gibanja in potovanja, dostopa do orozja in drugih nevarnih predmetov, uporabe psihotropnih
substanc, stikov z dolo¢enimi osebami, itn.), kot tudi garancij in zagotovil (npr. pladevanje
najemnine, nadomesc¢anje pri delu, za placilo morebitne Skode, nadomestitev izgube
prizadetemu), poravnalnih postopkov. V zvezi s stanovanjsko oskrbo so v¢asih pomembni
poroki, skrbniki pa so pomembni tako, v zvezi z upravljanjem premoZenja kot, tudi ob
institucionalizaciji.

' Metoda majhnih korakov
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5.10. POSKUSNA TEORIJA O ODGOVORIH NA POTREBE

Odgovore na potrebe, ki smo jih zaznali s pomocjo indeksa potreb, smo zabelezili na razli¢nih
registrih. Najve¢ odgovorov smo zabelezili na konkretni ravni storitev in sredstev, ki jih
uporabniki lahko prejmejo. To je raven posami¢nih konkretnih dogodkov, stvari in
posameznikov.?

V nasprotju s posami¢nimi, konkretnimi odgovori smo zabelezili odgovore, ki so bolj
sploSnega, abstraktnega znacaja: nacela, strategije in politike. Ta raven je bolj abstraktna, je
oddaljena od dozivljajskega sveta posameznika, vseeno pa lahko pomembno vpliva na
zivljenje uporabnika. Na primer strategija dezinstitucionalizacije lahko bistveno spremeni
zivljenje ljudi, ki Zivijo v institucijah). Dogodke v konkretnem svetu uporabnika uravnava
preko vmesnih ravni.

V nasi analizi smo med ravnijo konkretnih dogodkov in ravnijo abstraktnih shem registrirali
dve vmesni ravni, ki se med seboj razlikujeta po stopnji deteritorializiranosti, meri
konkretnosti in obstoja v dejanskem svetu dogodkov. Bolj abstraktna raven, ki smo jo zaznali,
je raven organizacijskih ukrepov, se pravi operacionalizacije nacel in strategij, raven kjer se
oblikujejo akcijski nacrti in organizacijske reSitve. Na to raven lahko postavimo tudi register
(novih) metod, ki prav tako pomeni operacionalizacijo, le tokrat na ravni usmeritev ravnanja,
nacinov doseganja ciljev, ne toliko z organizacijskimi sredstvi, temve¢ z zacrtanimi vzorci,
osnovnimi nacini pristopa do ¢loveske stiske, razumevanja in (so)preoblikovanja
posameznikovega zivljenjskega sveta.

Na drugi vmesni ravni smo registrirali v prvi vrsti oblike (strukture) odgovorov. V nasprotju s
prvo vmesno ravnijo, gre tu za konkretne oblike, se pravi za odgovore, ki imajo realno mesto
v prostoru in Casu, ki se jih da izraziti z konkretnimi dogodki, ljudmi, stvarmi in prostorom
dogajanja. Poleg oblik (socialnega varstva, pomoci in podpore) smo na tej ravni zabelezili Se
programe in projekte, kot tudi oblike in programe izobrazevanja, kulturno umetniske
dejavnosti, in pa socialni kapital kot vmesno raven strukturiranja pomoci in podpore.

* Na tej ravni smo sicer zabelezili tudi odgovore, ki so kvalitativno drugaéni od posamiénih storitev ali sredstev,
to so formalni ukrepi, ki so jih uporabniki lahko delezni, postopki, v katere so vkljuceni, pa tudi pravice, ki jim
zagotavljajo storitve in sredstva. Glej spodaj.
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Hierarhijo odgovorov lahko shemati¢no prikazemo takole:

Slika 4: Hierarhija odgovorov na potrebe ranljivih skupin (v oklepajih frekvence vnosov
za posamezno kategorijo)

S(9)
NA
(17

ME (57), OU (67)

KU (37), 1Z (131), OB (172),
PR (59), SK (29)

SR (85), OS (440), UP (70), FU (17), PO (5)

Ravni ali registri odgovorov na potrebe si sledijo glede na stopnjo abstraktnosti, na stopnjo
deteritorializacije, koliko so oddaljene od konkretnih teritorijev oziroma kolik$ni meri
pomenijo abstrakcijo shem kot na¢ina njihovega obstoja. Nacin, kako smo kategorije
ustvarjali, je doloCala notranja pojmovna konsistentnost kategorije registra in, deloma,
razmejevanje od drugih kategorij. Se pravi, kljub temu, da so kategorije konceptualno
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avtonomne, da govorijo o distinktivno drugacnem nacinu organiziranja odgovorov na potrebe,
se med seboj povezujejo, ucinkujejo ena na drugo in celo prepletajo. Medsebojni vpliv je tako
horizontalen - npr. sredstva, ki jih ljudje prejmejo so pogosto povezana s storitvami, ravno
tako z njihovimi pravicami, kot tudi vertikalen — strategije dolo¢ajo organizacijske ukrepe, ti
oblike, oblike pa storitve. Kot abstraktne kategorije odgovorov doloc¢ajo nac¢ine konkretnih
odgovorov, tako velja tudi obratno, nacini izvajanja storitev npr. lahko dolocajo strategije in
nacela. To se lahko zgodi s preskokom kvantitete v kvaliteto (npr. vecje Stevilo storitev
dolgotrajne oskrbe zaradi spremenjenih demografskih razmer vpliva na oblikovanje politike,
strategije in zakonodaje za dolgotrajno oskrbo), lahko z epistemi¢nimi preboji posameznih
projektov ali inovacij, ki s svojim obstojem (pilotski projekti, inovacije) na konkretni, mikro
ali mezzo ravni spodbudijo spremembe na makro nivoju.

Na hierarhijo ravni kaze tudi Stevilo vnosov, saj na bolj abstraktnih ravneh odnosov bistveno
manj, kot na bolj teritorializiranih.

Tabela 12: Ravni odgovorov

Raven St. vnosov

Makro raven — Abstraktna nacela 21

Mezzo deteritorializirana raven — operativne sheme | 125

Mezzo teritorializirana raven — organizacijske oblike | 428

Mikro raven — storitve, sredstva, pravice, postopki 617

5.10.1. Mikro raven — storitve, sredstva, pravice, postopki

Na mikro ravni je dale¢ najve¢ vnosov v kategoriji osebnih storitev (487), kar predstavlja
skoraj polovico oziroma 39% vseh vnosov kodiranja. To pomeni, ne samo, da so bile prav
storitve v srediS¢u naSe pozornosti temvec, da obstaja tudi mnozica storitev, ki so mozne kot
odgovor na stiske ranljivih skupin, kot tudi, da so ravno storitve verjetno osnovna kategorija
nase analize.

Z analizo smo v tej kategoriji lo¢ili med osnovno dimenzijo podpornih dejavnosti in lokom
pomoci, med temeljno dejavnostjo in med odnosi, ki se ustvarjajo, ko v procese podpore in
pomoci vstopajo pomocniki, drugi ljudje. Razlika med pomocjo in podporo, je po eni strani
jezikovna, saj je lo¢nica med pogovorno skorajda sinonimnima besedama pomoc in podpora,
kot jo definira SSKJ ravno v tem, da pojem podpora vzpostavi drugega ne le kot dejavnika
temvec, s tem, ko nekaj opravi namesto osebe, tudi v osebek subjekt dejanja. Po drugi strani
pa smo to razliko lahko opazovali tudi na ravni vnesenih kodov.

Ce torej podporo definiramo kot sosledje razli¢nih dejavnosti, ki spodbudijo, podprejo,
omogocijo, zagotovijo in izvedejo, dejavnost osebka, je pomoc¢ dimenzija, ki opisuje polje,
kjer se vzpostavljajo odnosi, v katerih ima drugi dolo¢eno moc, ki nadomesti primanjkljaj
moci za izvedbo dejavnosti. Lok pomoc¢i je lo¢nica med dejavnostmi in odnosi ter stvarmi in
okoljem, kjer se dejavnosti podpore in pomoci odvijajo, s tem, da je tocka nacrtovanja in
koordinacije tista, ki je tudi dotikaliS¢e med ravnijo pomoci in organizacijo in ekvidistanca
med spodbudo in izvedbo.

Znotraj kategorije osebnih storitev smo zaznali Se storitve, ki jih ne moremo opisati zgolj z

lokom podpore in pomoci, poimenovali smo jih modalitete podpore in pomoci, saj gre za
nacine podpore in pomoci. Znacilnosti teh storitev so v tem, da na sebi svojstven nacéin
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oblikujejo podporo ali pomo¢ (kot pogovor, pogajanje, kot sredstvo krepitve moci,
omogocanja tveganja ali zas¢ito pred nevarnostmi, na terenu uporabnikov).

Storitve, ki smo jih poimenovali modalitete ali nacini podpore in pomo¢i, so bolj ali manj
transverzalne, delujejo kot presecis¢a loka pomoci in sicer po eni strani pomagajo
vzpostavljati ali krepiti subjektiviteto uporabnikov — svetovanje z refleksijo; pogajanje s tem,
da vzpostavi pogajalsko pozicijo uporabnika; zagovornistvo, s krepitvijo pogodbene moci;
analiza tveganja s tem da omogoc¢i tveganje in hkrati varnost uporabnika; terensko delo tako,
da vzpostavi teren uporabnika kot prostorski, a tudi simboli¢ni prostor podpore in pomoci. Z
emancipativnim u¢inkom razlicne modalitete povezejo uporabnika v dejavnosti podpore in v
loku pomoci s stvarmi onkraj lo¢nice — s sredstvi (materialnimi ali izraznimi) kot tudi z
ravnmi organizacije. In sicer, svetovanje lahko informira dejavnosti, ki gredo onkraj lo¢nic;
zagovornistvo lahko uveljavlja voljo; mediacija vzpostavlja odnose z okoljem; analiza
tveganja obvaruje pred nevarnostmi ali omogoci vstop v prostore tveganja; terensko delo
vzpostavi dostopnost do storitev, ki sicer ne bi bile dostopne, in §iri suverenost prostora
uporabnika. Transverzalnost torej vzpostavljajo na relfektiven in narativen nacin (pogovor in
svetovanje), zas¢itno prodoren nacin (analiza tveganja), spreminjevalen in dejaven
(zagovorniStvo in krepitev), na pogajalski (mediacija) in prostorski nacin (terensko delo).

Ce primerjamo spisek osebnih storitev s spiskom metod in postopkov, ki smo ga ustvarili ob
Katalogu nalog CSD* (Flaker, 2003), lahko ugotovimo, da obstoja delna skladnost med
obema. Primerjava pokaze, da smo nekatere drugace poimenovali (npr. zagotavljanje,
sredstva, naCrtovanje — za pridobivanje sredstev in raziskovanje zivljenjskega sveta), pokazalo
se je, da med osebnimi storitvami manjkajo zapisovanje, organizacijske spretnosti, strokovna
disciplina, timsko delo in vzpostavljanje stikov. Vecino slednjih smo registrirali na drugih
registrih — organizacijske spretnosti in timsko delo pri oblikah in organizacijskih ukrepih,
strokovno disciplino med naceli in novimi metodami. Delovni odnos kot pojem zasledimo
tudi med metodami, vendar pa le kot delovni odnos posebne vrste, ki vzpostavlja svojo lastno
stvarnost in relevantnosti. Ob tem lahko dodamo, da delovni odnos, sam po sebi, ni storitev
ali organizacijska oblika podpore, temvec je metoda oziroma predpogoj, da skupaj z
uporabnikom nekaj naredimo. Podobno je tudi zapisovanje predpogoj, vendar ne za izvajanje
storitev temvec¢ za umestitev, bolj natan¢no receno zapis, uporabnika v virtualni svet
postopkov in organizacije. Kot tako je zapisovanje vsebovano v kategoriji metod (nacin
poslusanja, in torej tudi zapisovanja zgodb ipd.), predvsem pa v nacrtovanju in nekaterih
postopkih in formalnih ukrepih. Zapisovanje je preskok z dejanske na virtualno raven storitev,
je tangenta, dotikaliS¢e loka, se ga dotika in posreduje v druge sfere.

Sredstva, druga najstevilénejSa kategorija na mikro ravni (7% vseh vnosov, po rangu Cetrta
kategorija), lahko uvrstimo ob bok loku pomoc¢i in podpore, in sicer tako, da sta si kategoriji
prirejeni, enakovredni. Sredstva so hkrati pripomocek in vir. Uporabniku so lahko v pomo¢,
podporo, pri izvajanju dejavnostih, lahko pa drugi pomagajo uporabniku, da pride do sredstev,
ki jih potrebuje. V geometri¢ni ponazoritvi loka, sodijo sredstva onkraj lo¢nice, med stvari, ki
lahko vstopajo v odnose, so produkt odnosov pomoci ali dejavnosti podpore, ali pa njihova
materialna osnova. Potrebna sredstva so lahko taka, ki jih priskrbijo pomocniki iz socialnih
mrez (socialnega kapitala) osebe, vendar so med tistimi, ki smo jih zabelezili, predvsem taka

* Tam smo nasteli osnovne in nujne spretnosti: pogovarjanje, pogajanje, pridobivanje sredstev, organizacijske
spretnosti, zapisovanje in spretnosti strokovne discipline. Poleg tega smo izoblikovali §tiri osnovne operacije:
vzpostavljanje stika in delovnega odnosa, krepitev mo¢i, raziskovanje zivljenjskega sredstva in pridobivanje
sredstev, analizo tveganja, poleg tega pa Se tri klju¢ne modalitete dela: zapisovanje in beleZenje, terensko delo in
timsko delo.
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sredstva, ki izhajajo iz formalne, subsidiarne pomoci, oziroma iz pravic posameznika. [z tega
izhaja, da so sredstva v veliki meri produkt organiziranega in formalnega okolja osebe, ki jih
potrebuje. V bolj zgodnji, teoreti¢ni analizi, v Katalogu oblik, smo kategorijo sredstev
zanemarili. To kaZe na zapostavljenost tega sicer klasi¢nega in temeljnega elementa
socialnega dela in na preozko usmerjenost na storitve, ko govorimo o potrebah ranljivih
skupin.

Ostale »storitve« na ravni konkretnih odgovorov na potrebe uporabnikov (mikro raven)
razlikuje od osnovnih dveh, da nimajo dejanskega, telesnega obstoja. Pri postopkih, formalnih
ukrepih in pravicah ne gre za dejanske dogodke v prostoru in ¢asu, niti za stvari niti ne za
dejanske odnose med ljudmi, ki se ustvarjajo v bliznjih stikih. Postopki, formalni ukrepi in
pravice, sicer zahtevajo dejansko delovanje udeleZenih, toda ne gre za telesne spremembe,
dejanske izdelke in produkte. Njihova merljivost, zaznava je le posredna, preko zapisov.
Postopki spreminjajo posameznikov status (v tem svojstvu lahko uporabnik v njih statusno
napreduje — formalna rehabilitacija — lahko pa ga degradirajo, vsekakor pa ga netelesno
spremenijo skozi predpisano ceremonijo (glej npr. Garfinklove ceremonije degradacije
(1955)). Podobno velja za formalne ukrepe (ki jim postopek lahko predhodi). Medtem, ko
lahko formalni ukrepi oboje: ali formalizirani dogovori med ljudmi (npr. med svojci in
uporabnikom o skupnem zivljenju, pooblastila) ali pa se utemeljijo na formaliziranih
druZbenih predpostavkah (npr. skrbniStvo ipd.) in s posredovanjem druzbene organizacija, ki
imajo taka pooblastila (npr. sodisce, center za socialno delo ipd.). Osebne storitve virtualnega
reda so torej lahko formalizacija odnosov, ki obstajajo ali nastajajo v dejanskosti, ali pa
formalni poseg v dejanske odnose in posledi¢na vzpostavitev novih. Kot smo ze dejali, je
ravno zapis tisti elementarni poseg, ki pretvori dejansko dejavnost, dejanje ali odnos v
virtualni in omogoc¢i formalno delovanje in preskok na raven formalnih organizacij. Pravice,
ki smo jih uvrstili med virtualne storitve, najvec najbolje kazejo na transverzalizacijo storitve.
So namrec po eni strani utemeljene v nacelih, zakonih, strategijah, po drugi strani pa
odgovarjajo na konkretne stiske in potrebe posameznikov. Poleg tega pa je za njihovo
udejanjanje potrebna organizacija tako na mezzo ravni deteritorializacije kot na teritorialni
ravni organizacijskih teles in organov. Z drugimi besedami, ¢e ne obstaja pravna podlaga in
organizacija udejanjanja pravic, jih posameznik ne more uveljaviti, in obratno, ¢e ni
konkretne stiske ali volje, tudi ni potrebe po posebnih pravicah in organizaciji za njihovo
udejanjanje. Med naStetimi pravicami so dober primer za to pravica do napak, tveganja in
norosti. Tudi ¢e bi bila pravica do norosti zapisana v ustavi (na nek nacin tudi je), dokler nore
ljudi zapiramo v noriSnice in ni organizacijskih moznosti, da bi nori ljudje ziveli med nami, je
to pravica, ki dejansko ne obstaja.

5.10.2. Mezzo teritorializirana raven — organizacijske oblike

Na mezzo ravni, ki je Se teritorializirana, kjer gre za oprijemljive strukture, je kategorija
najstevilénejSih vnosov, kategorija »oblik«, ali bolj natan¢no organizacijskih oblik ali
organizacijskih struktur. To je pomembnosti nase analize kot tudi po Stevilu vnosov (172 ali
14% vseh vnosov) druga najpomembnejsa kategorija, saj je namen naloge ravno ugotoviti,
kaksne oblike podpore ranljive skupine v Ljubljani potrebujejo. Gledano z vidika prej$nje
ravni in storitev, so oblike v bistvu mesto okoli katerega se odgovori na potrebe zgostijo,
povezejo in organizirajo (zato tudi manjse Stevilo vnosov). Tako postanejo oblike
organiziranja odgovorov na potrebe, podpore ali storitev metonimicni izraz za same potrebe
ali storitve. Izjava kot npr.: »Grem v dom.« pravzaprav pomeni, da potrebujem pomoc, da
sem osamljen, da nimam nikogar doma, ki mi bo pomagal ipd. Oblike imajo torej poleg
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organizacijske tudi reprezentativno funkcijo.

Delo, ki ga oblike organiziranja opravljajo je torej najmanj trojno: zagotavljajo storitve in
sredstva, organizacijo ter reprezentirajo druzbeno skrb za ranljive skupine®. Ceprav je
podpora in pomoc njihova osnovna funkcija, pa zapletenost organizacije in retori¢ni pomen
njihovega obstoja (in financirane so ravno zaradi tega ucinka, saj se oblast legitimira ravno z
izpricano, retori¢no skrbjo za ranljive skupine, ki je vidna in prepoznavna), lahko postaneta
osrednji del interesa in prioriteta delovanja. Pogovorna metonimija se na ta na¢in ojaci v
organizacijsko metonimijo in organizacijska oblika lahko postane sama sebi namen oziroma
reprezentand, tisto, kar predstavlja — torej konkretna pomo¢, ni vec toliko pomembna ali se
celo izgubi.” Skratka, organizacija se pri¢ne ukvarjati predvsem sama s sabo,
organizacijskimi vpraSanji in potrjevanjem svoje retori¢ne funkcije, storitve in uporabniki pa
lahko postanejo samo drobiz v tovrstnih izmenjavah.

Med oblikami smo nasteli sedem podkategorij: nastanitvene, zaposlitvene, podporne,
terenske, notranje oblike v vecji organizacija, servise in pa oblike, ki podpirajo in spremljajo
delovanje organizacij. To je klasifikacija po osnovnemu namenu organizacijskih oblik. A je
med njimi opaziti tudi razlike v strukturiranju organizacij. V prvih dveh oblikah, nastanitve in
zaposlitve namre¢ pomembno vlogo igrajo t.i. vmesne strukture: stanovanjske skupine,
dnevni centri, varstveno delovni centri, socialna podjetja. Znacilnost vmesnih struktur je, da
so nekje vmes med totalnimi ustanovami (ki po definiciji zajema vse potrebe in zelje
posameznika) in civilnim Zivljenjem, kjer so dejavnosti fragmentirane, potekajo v razli¢nih
organizacijskih okvirjih itd. Ceprav so stanovanjske skupine in dnevni centri locirani v
skupnosti, so manjsi, uporabnik v njih prezivi le en del svojega Casa, pa so to Se vedno
posebni prostori, za posebne skupine ljudi, razlikovanjem med osebjem in uporabniki, svojimi
pravili in kar je za naso diskusijo pomembno zagotavljajo vec¢ storitev hkrati oziroma
odgovarjajo na razli¢ne potrebe posameznikov. Tako na primer stanovanjske skupine poleg
nastanitve zagotavljajo Se podporo pri vsakdanjem zivljenju, Zivljenjskih odlocitvah, krizah,
druzabnem zivljenju, ucenju socialnih in drugih spretnosti itd. Dnevni centri poleg razli¢nih
vrst zaposlitve (delovne, prostocasovne itd.) ponujajo tudi druZenje, svetovanje, podporo pri
vsakdanjih opravkih itd.

Da uporabnik lahko prejme razli¢ne storitve na enem mestu, samo po sebi ni problemati¢no,
morda celo narobe, v€asih je to zelo prakti¢no — problem nastane na dveh tockah. Prva je, da
je pogosto delezen tudi tistih storitev, ki jih ne potrebuje ali celo ne Zeli — npr. nekdo, ki
potrebuje predvsem nastanitev, se mora udelezevati socialno pedagoskih aktivnosti, ki jih
osebje v stanovanjski skupini izvaja, ali nekdo, ki zivi v stanovanjski skupini, mora obiskovati
dnevni center, ki ga vodi ista organizacija. Druga problemati¢na tocka je v tem, da tak nacin
organizacije, kjer ena organizacija zagotavlja niz storitev, ki jih posameznik potrebuje, krepi
odvisnost uporabnika od te organizacije in ukinja civilno heterogenost prostorov, odnosov in

* Posredno opravljajo Se dve ekonomski funkeiji, in sicer, redistribucijo sredstev vkljuéno z zaposlovanjem ljudi
v tem sektorju, ter delitev dela, s tem, da prenesejo delo oskrbe, podpore in pomoci iz neformalnega sektorja v
formalni, osvobodijo delovno silo bremena pomoc¢i manj produktivnemu sloju prebivalstva. Na mikro ravni pa
poleg osnovnega dela — podpore in pomoci, opravljajo Se delo preobrazbe ljudi iz drzavljanov v uporabnike (cf-
postopki, ukrepi).

® Ce to povezemo z diskusijo oziroma ponazoritvijo loka pomo¢i, lahko re¢emo, da ima to uginek, da se silnice
loka, ki praviloma tezijo navzven, v produkcijo in gibanje onkraj lonice pomoci, obrnejo, postanejo anti-
produktivne, ukleséijo dejavnost znotraj loka pomoci. V tem smislu lahko trdimo, da je vsaka organizacijska
oblika, kjer se zgoraj opisani proces metnonimizacije izvrsi do te tocke, podobna totalnim ustanovam, kjer je
protislovje med deklarativno funkcijo in dejansko izvedbo in u¢inkom nepremostljivo.
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dejavnosti, kot tudi oblasti in odnosov mo¢i pri razli¢nih dejavnosti®. Tako se ustvarja to, kar
smo uvodoma opisali kot »consko obrambo«, se pravi pokrivanje prostora, kjer je uporabnik
delezen vseh moznih storitev, ko pride v pokriti prostor. Nujno je, da te storitve ne sledijo
posameznikovim potrebam ter da so predvsem reaktivnega znacaja.

V podpornih oblikah in oblikah terenskega dela, seveda takih prostorov ne najdemo. Po
definiciji ne morejo obstajati »podporni centri« ali »centri terenskega dela«®. Tako so take
sluzbe izrazito razprsene, tako prostorsko kot tudi glede na storitve, ki jih izvajajo. Taka
razdrobljenost potrebuje mocne koordinativne vzvode® tako na individualni ravni (osebni
nacrti in paketi storitev, timi in timske konference za posamezne uporabnike ipd.) kot na
kolektivni (timsko delo, multidisciplinarni timi). RazprSenost storitev omogoca t.i. »pressing«
se pravi, da sluzbe sledijo uporabniku in sproti odgovarjajo na njegove potrebe, Zelje in nuje,
omogoca vecjo mero proaktivnosti in uveljavljanje volje uporabnika, kot tudi manjso
odvisnost in ve¢jo svobodo posameznega uporabnika. Omogoca pa tudi zahteva vecjo
kombinatoriko, na¢rtovanje in sodelovanje razli¢nih sluzb in posameznih strokovnjakov. Kot
smo videli v eksperimentu neposrednega financiranja (Flaker in sodelavci, 2007), je to lahko
tudi svojevrstna past, ki lahko vodi v pretirano birokratizacijo, kopi¢enje postopkov in pravil,
ki lahko imajo podobno anti-produktiven uc¢inek na kvaliteto in intenzivnost storitev
uporabniku.

Nastanitev in zaposlitev sta res definirani s prostorom stanovanja in delovnim prostorom®
(delavnice), vendar pa nas spisek odgovorov govori tudi o tem, da je mozno (in smiselno)
stanovanjsko oskrbo organizirati razprSeno, kot mrezo varovanih stanovanj, stanovanj s
podporo, sobivanjem itn. Podobno velja tudi za zaposlitve, ki jih je tudi moZzno opravljati na
razli¢cnim mesti, na navadnih delovnih mestih s podporo ipd. Torej zgostitev, ki smo jo
opisovali zgoraj, ni nujna, ¢etudi je stanovanjska oskrba in zaposlitev definirana s prostorom.

Pomembno je tudi dejstvo, da smo pri kategorijah nastanitve in zaposlitve nasteli tudi
kratkotrajnejSe oblike zaCasnih nastanitev ali kratke oblike intenzivnih dejavnosti (tabori,
delavnice, izleti). Te Casovno omejijo totalnost in celovitost oskrbe in jo s tem tudi
intenzivirajo. Skratka, tudi za nastanitve in zaposlitev je mozna disperzija po eni strani, po
drugi strani pa tudi oblike intenzivne celovite izkus$nje, ki pa ne zajame celotnega Zivljenja
uporabnika. Hkrati pa peta kategorija govori o tem, da je tudi v velikih in polivalentnih
organizacijah mogoce uvesti oblike (predvsem timskega dela, zagovornisStva in
individualizacije), ki bodo protistrup odvecni in anti-produktivni kolektivizaciji.

Med oblikami smo nasteli tudi drustva in skupine za vzajemno pomo¢ in samopomog'.
Pomanjkljivost naStevanja odgovorov v tem primeru je bila v tem, da so bili odgovori

* Posameznikova avtonomija v sodobni druzbi temelji ravno na razdrobljenosti prostora in oblasti, na tem, da
vladajo razli¢ni odnosi in pravila v razli¢nih situacijah (doma, na delu, v gostilni, rekreaciji, trgovini in ulici,
povsod so neka pravila in odnosi mo¢, vendar ne ista tako da ima posameznik mo¢ prehajati in tudi uhajati od
oblasti do oblasti.

® Ce so mobilne ali terenske sluzbe definirane z kriznimi intervencijami, bi si sicer lahko zamislili krizne centre.
¢ Razprienost storitev brez koordinacije je lahko enako kontraproduktivna kot zgostitev storitev, saj se zaradi
skrbniSke naravnanosti sluzb lahko posameznik znajde v polozaju, ko si ga lasti niz sluzb in je predmet niza
zgostitev, kar lahko pripelje do tega, da je uporabnikovo zivljenje posveceno obiskovanju razli¢nih sluzb in
strokovnjakov in odgovarjanju na zahteve teh sluzb, ne pa obratno, da bi sluzbe odgovarjale na njegove ali njene
potrebe.

4 Stanovanje v nasi, sedentarni, civilizaciji je nujni pogoj nastanitve, brez prostora, kjer ¢lovek biva ne moremo
govoriti o nastanitvi ali stanovanjski oskrbi, torej je definirana s prostorom, za delo pa je to ¢edalje manj nujno
in potrebno, saj je veliko nacinov dela peripateticnih ali pa takih, ki jih ¢lovek lahko opravlja doma.
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relativno nedefirencirani, torej iz naSe analize ni povsem jasno, kaksne vrste drustev, bi
odgovori na potrebe zahtevali. Po obliki lahko lo¢imo med skupinami, klubi in drustvi, po
vsebini med uporabniskimi, svojcev in med drustvi tudi takimi, ki vkljucujejo poleg
uporabnikov in svojcev tudi strokovnjake. V slednjem primeru, gre za precej razsirjeno obliko
delovanja in organiziranja storitev. V tem smislu so druStva nadredni pojem, subjekt in
organizacijska forma organiziranja oblik in storitev, medtem ko so skupine za samopomo¢
blizje programom in so usmerjene v zagotavljanje podpore svojim ¢lanom.

Kot forma so drustva tudi v na¢elu namenjena temu in tudi reprezentaciji teme, vpraSan]
Zivljenja uporabnikov SirSemu obcinstvu. V resnici pa vec¢inoma delujejo bolj kot zavodi, kot
nacin organizacije in po principih upravljanja organizacije. V njih se srecujejo protislovja
demokrati¢nosti ¢lanov in zahtev vodstva, zagotavljanja storitev in krepitve obcutljivosti
javnosti in boja za pravice uporabnikov. V resnici so drustva ustanovljena z namenom
reprezentacije potreb uporabnikov navzgor, medtem ko delujejo kot izvajalci posebnih politik
navzdol. V svojem notranjem delovanju, ponavljajo zgostitve, o katerih smo zgoraj govorili,
oragnizirajo stanovanjske skupine, dnevne centre itn. in s tem reducirajo moznosti za
raznolikost ponudbe. S tem tudi zapravijo priloznost, ki jo v nac¢elu imajo, da bi svojim
¢lanom (in uporabnikom nasploh) postregli s tistimi, storitvami, ki jih resni¢no potrebujejo.

Oblike torej organizirajo, zdruZijo storitve in tako oblikujejo na organizacijski ravni odgovore
na potrebe uporabnikov. S tem jih tudi subsumirajo, povzamejo, kar pomeni, da jim dajo
avtonomni obstoj, zgosti in fetiSizira organizacijske oblike. Deloma z logiko, ki je svojstvena
ravni organizacije, deloma pa kot odgovor na zahteve, ki izvirajo iz makro ravni. Zato je Se
toliko bolj pomembno, da operacionalne sheme deteritorializirane mezzo ravni, kot tudi
nacela vsebujejo ukrepe in varovalke, ki bodo onemogocile ravno tovrstne zgostitve.

Pri projektih in programih® je nevarnost zgostitev, ki smo jih opisovali manjsa, saj ne
predpostavljajo celovitih organizacijskih struktur, so zahteve po organizacijski
strukturiranosti manj$e, predvsem pa so po definiciji bolj usmerjeni, imajo bolj konkreten in
omejen cilj. Lahko jih izvajajo formalne organizacije javnega, zasebnega in prostovoljnega
sektorja, v nacelu pa tudi samorasle skupine (npr. uporabnikov, svojcev, zainteresirane
javnosti). Organizacijska fleksibilnost, tematska usmerjenost jih priblizajo resnié¢nim
potrebam uporabnikov, so lahko bolj neposreden odgovor na njihove stiske in potrebe, hkrati
pa tudi hitrejsi in organizacijsko manj zahteven izraz nacel makro ravni. Pomemben podatek
iz nase analize je ta, da so projekti in programi med najpomembnej$imi odgovori na potrebe
po stikih in druZenju, tam, kjer je posamic¢ne storitve mozno nacrtovati v manjsi meri. Poleg
tega pa je veliko projektov takih, ki zahtevajo relativno malo finan¢nih in drugih materialnih
sredstev. Se pravi njihova transverzalnost in produktivnost je na¢eloma vecja, po drugi strani
pa ravno zaradi Sibke organizacije in omejenega ¢asa izvajanja kot tudi negotovosti
financiranja u€inki manj trajni. To pomanjkljivost je mo¢ nadomestiti prvi¢, z ustrezno
organizacijsko podporo (npr. projektne pisarne na lokalni ravni, ki bi omogocile skupinam
obcanov pa tudi organizacijam razvijanje projektov vklju¢no s pravno subjektiviteto), drugic
pa z lokalnim nacértovanjem in koordinacijo storitev, sluzb, projektov in programov, ki bi
lahko na podlagi ocene potreb in evaluacije programov in drugih oblik poskrbela hkrati za
kontinuiteto pokrivanja potreb in fleksibilnost odgovorov.

* Na ravni jezikovnega pomena je razlika med projekti in programi v trajnosti, projekti so praviloma enkratni,
programi pa naj bi trajali dalj; in deloma tudi v tem, da so projekti bolj centrirani, da je v njih bolj izrazen
konkretni cilj, ki naj ga dosezejo. Na dejanski ravni pa je pogosto med projekti in programi tezko logiti.

® Te skupine imajo problem pravne subjektivitete in ne morejo konkurirati na razpise. Le redko zmorejo toliko
organizacijske moci, da se organizirajo v drustva, vcasih pa jih katero od obstojecih drustev vzame pod streho.

245



IzobraZevalne in kulturne dejavnosti oziroma oblike organiziranja smo umestili na isto raven,
saj gre tudi tu za organizacijske strukture, v nacelu podobne tistim, katerim je raziskava
namenjena. Bistvena razlika je v tem, da njihov osnovni namen ni pomo¢, podpora ali oskrba.
Hkrati pa velja, da te oblike belezimo na vseh kategorijah potreb. Izobrazevalne Se posebe;,
ko govorimo o delu in okoli§¢inah kariere (izobraZevanje osebja), kulturne pa ko govorimo o
prostem Casu. Kulturne dejavnosti Kulturne dejavnosti imajo npr. neposreden ucinek
aktiviranja uporabnikov, vendar je to le pozitivni stranski u€inek dejavnosti, ki ima predvsem
namen kulturnega dela. In vendar izobrazevalne dejavnosti, Se zlasti v delu, ki je namenjen
uporabnikom, ima neposreden uc¢inek na dobrobit uporabnikov (npr. treningi odlo¢nosti ipd.),
posredno preko izobrazevanja svojcev in osebja pa tudi krepijo storitve in pomagajo
oblikovati sluzbe. K temu je potrebno dodati, da so oblike izobrazevanja, kulturno umetniske
in rekreativne dejavnosti izrazito transverzalne saj ne povezujejo le razli¢ne ravni med seboj
temvec tudi razlicne sektorje in vidike ¢loveskega delovanja kot tudi razli¢ne skupne ljudi. Za
vec¢ vkljuCevanja uporabnikov v te oblike dejavnosti so po eni strani potrebne storitve
vklju€evanja (podpora, spremljanje, omogocanje itd.), po drugi pa antidiskriminatorni ukrepi,
ki bi omogocali ve¢jo udelezbo uporabnikov (ne le zastonj vstopnice na kulturne prireditve,
temvec¢ tudi kvotni sistemi pri zagotavljanju prostorov ali celo pri letnih programih, tako da bi
lahko uporabniki ali drugi akterji s podroc¢ja podpore in pomoci organizirali prireditve, ki ne
le da bi vklju¢evale uporabnike temvec¢ tudi teme, ki bi reprezentirale zivljenjske situacije
uporabnikov ter njihov pomen za vsakdanje Zivljenje nasploh kot tudi za teme, ki so povezane
s posameznimi nalepkami. [zobrazevalne in kulturne dejavnosti na teme, ki so povezane z
ranljivimi skupinami, so izrednega pomena na formiranje paradigem, ozavescenosti in
posledi¢no strategij.”

Uvrstitev »socialnega kapitala, t.j. omreZij in neformalnih struktur podpore in pomoci na
spisek odgovorov je zelo pomembno. Prvic, ker to v diskusiji o podpori ranljivim skupinam
pogosto prezremo (tudi mi smo prezrli ob sestavljanju Kataloga oblik), drugic pa, ker je
izredno pomembna dimenzija podpore, ki jo pri organiziranju oskrbe moramo upostevati, in
sicer z veliko mero tenkocutnosti. Razlogov, da jo prezremo je vec. Eden je prav gotovo
usmerjenosti diskurza pomoci, Se zlasti, ko govorimo o organizacijskih vprasanjih v lastno
substanco, drugic¢ ker, vsaj ko govorimo o socialnem delu, na ravni storitev, upoStevamo
socialno okolje uporabnikov (v nasem katalogu je npr. nastetih veliko storitev, ki so
namenjene svojcem), vendar s tem nismo opravili z vpraSanjem, kaj storiti na ravni
organizacije. Konkretna pomoc, ki jo dobijo uporabniki v svojih mrezah je torej stvar storitev
in pa kataloga potreb, kjer obravnavamo Zivljenjski svet uporabnikov. Ugotoviti je torej
potrebno katere so tiste toCke poseganja in krepitve socialnih mrez, kjer lahko na organiziran
nacin omogocimo vecjo nosilnost in stopnje solidarnosti v neformalnem sektorju.

5.10.3. Mezzo deteritorializirana raven — operativne sheme

Metode, ki smo jih s katalogom odgovorov na potrebe zabelezili odgovarjajo predvsem na
potrebe, ki izhajajo iz potrebe po gotovosti in smislu ter iz interakcijskih prekrskov. To
seveda ne pomeni, da ne obstajajo metode, ki odgovarjajo na druge vrste potreb, te so, kot
smo Ze ugotovili implicitno vsebovane v storitvah, se pravi kot metodi¢ni, modalitetni nacin
oblikovanja odgovorov. Registracija metod smisla, interakcijskih prekrskov in stikov med
strokovnjaki in uporabniki izhaja ravno iz nase obdelave materiala situacij uporabnikov na
podrocjih, kjer do zdaj Se ni bilo izdelanih metod. Glede na to, da so te metode v fazi

* IzobraZevanje je povezano tudi z raziskovanjem, ki je lahko pomembno za oblikovanje vseh ravni odgovorov.
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ustvarjanja, da niso Se prizemljene v konkretnih praksah in organizacijskih oblikah, jih je
analiza »naplavila« na bolj deteritorializirano raven v obliki spiska idej kako
konteksutalizirati probleme gotovosti in interakcijskih prekrskov, kako na ne-terapevtski
nacin obravnavati Zivljenjsko pomembne dogodke, kako omogociti spremembe in premike
vsakdanjih okvirjev in tudi osnovnega pristopa, ki tem sicer izkljuCevalnim in stigmativnim
elementom. Vprasanje, ki se poraja in katerega bo potrebno v prihodnosti odgovoriti je: ali je
mozno ustvariti posebne tehnike in storitve, kot tudi posebne oblike organiziranja odgovorov®
na podlagi teh idej; oziroma, kateri so najboljsi nacini vzpostavljanja gotovosti uporabnikov
kot obCinstva in nevtralizacije stigmativnosti ob interakcijskih prekrskih.

Organizacijski ukrepi so klju¢nega pomena, so operacionalizacija strategij, in tisti moment, ki
vzpostavlja nacrt, shemo delovanja nekega sistema. Ugotovili smo, da je za oblikovanje
ustreznih odgovorov na potrebe ranljivih skupin potrebno vecje stevilo organizacijskih
ukrepov (68 vnosov). Ti naj bi potekali v vsaj treh snopih: reorganizacija obstojecih sluzb; in
sicer tako, da se preoblikujejo velike ustanove, sluzbe razprsijo, zagotovi zveznost, spremeni
delo strokovnjakov in ukinejo kaznovalni vidiki v bivalnih in drugih strukturah;
vzpostavljanje novih sluzb in struktur; in sicer tako, da se organizirajo novi prostori (oblike
bivanja, druzenja, zaposlitve), nove oblike dela in nacini v razli¢nih organizacijah (klju¢ni
delavci, individualizacija); omogocanje novih dejavnosti; in sicer tako, da se organizacije
poveZzejo z dejavnostmi izven lastne interesne sfere, omogoci vecja izbira, organizira vec
dogodkov (saj je ena izmed znacilnosti bivanja v organizacijah, ki zagotavljajo oskrbo
ranljivih skupin ravno zdenje), predvsem pa zagotovi sodelovanje in vkljucevanje
uporabnikov v nacrtovanje in izvajanje storitev in sluzb. V zgornji diskusiji smo ugotovili, da
je za uspesno povezovanje razlicnih sluzb, programov, projektov, razlicnih ravni pomembno
ocenjevanje potreb in skupno (z uporabniki in akterji podroc¢ja) nacrtovanje sluzb, storitev in
odgovorov nanje.

5.10.4. Makro raven — abstraktna nacela

Kot smo Ze ugotovili smo je nasa metoda bila manj produktivna in obcutljiva ravno za
abstraktno raven, saj smo izhajali iz konkretnih situacij posameznikov. Vendar smo tudi tu
zaznali potrebo po strategijah in nacelih. Bistveno, za naso raziskavo tudi izhodis¢no je
nacelo dezinstitucionalizacije. Na$§ nameni ni bil ponovno pisati kritiko institucij temve¢ iskati
programske odgovore, ki bodo na razli¢nih ravneh ravno omogocile bivanje izven ustanov in
odgovore na potrebe, ki se bodo izognili potrebi po institucionalizaciji. Videli smo, da ta
nacela niso pomembna samo na ravni strategij in paradigem, temve¢ so pomembna v
vsakdanji praksi strokovnjakov in zivljenju uporabnikov, npr. ko se nekdo znajde v stiski in se
odloca sam ali skupaj s svojci in strokovnjaki o namestitvi v dom, je ravno za to, da se lahko
ustvarijo najbolj ustrezni odgovori na njegove ali njene potrebe, potrebno upostevati ravno ta
nacela. Z drugimi besedami, napotitev ali namestitev v institucijo, je vedno mozna in hitra
reSitev in ¢e ne zavzamemo aktivne kriticne drze in nimamo organizacijskih vzvodov, da bi
ustvarili drugaéne resitve, bo institucionalizacija kot odgovor prevladala.”

 Glede na to, da smo zabelezili tudi kar nekaj storitev, ki odgovore na te potrebe, lahko re¢emo, da smo na dobri
poti in da se to da, manj uspesni smo bili pri registriranju ustreznih oblik (Se zlasti pri interakcijskih prekrskih).

® Pionir dezinstitucionalizacije na podro&ju dusevnega zdravja Franco Basaglia se je zavzemal za ni¢no toleranco
institucionalizacije, saj dokler obstajajo zaprti prostori, jih bodo strokovnjaki uporabljali, ker ne bodo prisiljeni
iskati tezavnej$ih in bolj zapletenih odgovorov, ki pa bodo tudi bolj produktivni tako za uporabnika kot za
strokovnjake in uporabnikovo okolje.
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6.4.6. - vkljuéenost v drustva in druge oblike asociativnosti OBD
33.23.1 (Studentski) klubi OBD
3.3.3.03 Drugtva ' OBD
9.1.1.0.1 Drustva (informiranje javnosti) OBD
3.1.1.0.4 Drustva, * OBD
3.14.132 Drustva , * OBD
3.2.13.3 Drustva , * OBD
3.3.0.04 Drustva , * OBD
33242 Drustva , * OBD
33252 Drustva , * OBD
3.6.1.2.1 drustva , * OBD
42214 Drustva , * OBD
43414 Drustva , * OBD
9.1.1.0.5 Klubi OBD
33253 Klubi svojcev OBD
42233 klubi svojcev OBD
6.3.1.2.3 Navezovanje novih prijateljstev — v€lanjenost v OBD
klube,drustva,uporabniska gibanja
3.2.13.5 Nevladni sektor OBD
6.5.1.2.3 prostovoljnih in zagovorniskih organizacij. OBD
42.1.4.7 RK, Karitas OBD
33.25.1 Spomincica OBD
8.3.0.0.1 Uporabniska drustva OBD
6.2.1.14 Uporabniska zdruzenja OBD
7.12.5.2 Uporabniska zdruzenja OBD
7.5.3.0.3 Uporabniska zdruzenja OBD
6.2.1.1.3 V¢lanjenost v razna drustva, klube OBD
32.134 Zdruzenja OBD
6.5.1.2.2 pogovorov z drugimi svojci, skupin svojcev in OBS
1.4.3.1.6 Ravnanje s stigmo (skupine za vrstnisko samopomoc) OBS
5.2.2.0.3 Skupine za mani¢ne OBS
1.3.1.4.2 Skupine za samopomo¢ OBS
2.2.4.1.2 Skupine za samopomo¢ OBS
2.4.2.0.1 Skupine za samopomo¢ OBS
2.5.4.0.2 Skupine za samopomo¢ OBS
42232 skupine za samopomo¢ OBS
6.3.1.3.2 Skupine za samopomo¢ OBS
6.3.2.4.4 Skupine za samopomo¢ OBS
6.4.1.3.9 Skupine za samopomo¢ OBS
6.5.1.1.6.1 Skupine za samopomo¢ OBS
6.5.1.3.1 Skupine za samopomo¢ OBS
7.1.1.1.3 Skupine za samopomo¢ OBS
7.14.2.2 Skupine za samopomo¢ OBS
7.5.3.0.4 Skupine za samopomo¢ OBS
9.1.1.0.4 Skupine za samopomo¢ OBS
42213 Skupine za samopomo¢ ! OBS
63.1.74 Skupine za samopomo¢ ljudem, ki so bili hospitalizirani OBS
1.3.3.2.4 Skupine za samopomo¢ svojcev alkoholikov OBS
6.2.2.1.1 Skupine za samopomo¢ za otroke OBS
6.2.2.2.3 Skupine za samopomo¢ za otroke OBS
2.5.2.0.6 Skupine za samopomo¢ za svojce OBS
522.0.2 Skupine za tiste, ki sli§ijo glasove OBS
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7.54.13

Skupine za vzajemno pomoc¢ skrbnikov

OBS

1.33.1.2

Vrstniske skupine za samopomod'

OBS
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