David & Althea Brandon

JININ JANG NACRTOVANJA PSIHOSOCIALNE SKRBI

Visoka Sola za socialno delo
Zbirka »DuSevno zdravje v skupnosti«
Urednik Vito Flaker

David & Althea Brandon

JIN INJANG
NACRTOVANJA PSIHOSOCIALNE SKRBI



David & Althea Brandon
The Yin & Yang of Care Planning
Anglia Polytechnic University

Zbirka »DuSevno zdravje v skupnosti«
Urednik Vito Flaker

Izdajatelj Visoka Sola za socialno delo
Glavni in odgovorni urednik Bogdan LeSnik

Vse pravice pridrzane

Prevod:
Mito Kristan in Sunéan Stone

Po mnenju Ministrstva za znanost in tehnologijo (415-01-126/94
z dne 17.3.1994) sodi knjiga med izdelke, za katere se placa

5% prometni davek.



David & Althea Brandon

JININ JANG NACRTOVANJA PSIHOSOCIALNE SKRBI

Visoka Sola za socialno delo
Ljubljana 1994



Predgovor

Pred vami je dopolnjena izdaja knjige, ki se je med strokovnjaki
izkazala za potrebno. Najino delo v Cambridgeshireu nama je v
preteklem letu prineslo nekaj novih spoznanj in zato sva se
odlocila, da prejSnjo izdajo dopolniva in nekatere zadeve bolje
pojasniva.

Nacrtovanje skrbi je pomembno vprasanje skrbi v skupnosti; je
bistvena povezava med sluzbo in potencialnim uporabnikom,
tako rekoC vti€, ki se sklada z vti¢nico. Do sedaj so bile naSe
usluge vse kaj drugega kot »na podlagi potreb«. Ce hoéejo nove
strukture utelesiti resnine in revolucionarne spremembe, morajo
pokazati edinstvene in fleksibilne nacine odzivanja na Stevilne in
raznolike potrebe prizadetih. Mo¢ mora preiti od strokovnjaka k
potencialnemu uporabniku in to je velikanski izziv.

Posku$ala sva izpostaviti nekaj problemov v strokovnih sistemih
ocenjevanja, predlagati boljSi nacin izdelovanja profilov (v pomo¢
ljudem, da povedo svoje zgodbe, na podlagi katerih bi bilo
mogoce razviti boljSe nacine podpore in pomoci), skicirati nekaj
nujno potrebnih spretnosti, opisati kanadski sistem posredniskih
sluzb, ki bi lahko ponudil uporabnikom ve¢ moc€i in nadzora, in
za konec, kot primer takega procesa, posredovati Juditino zgod-
bo, zgodbo mlade Zenske z velikim srcem, a brez besed.

Ta mali priroénik ima nalogo, da poskusi orisati nekaj prakti¢nih
elementov v teh izzivih. Ne posku$a biti tehni¢ni priro¢nik. Ce v
procesih, ki jih tu opisujemo, ni pristnih sreanj med ¢&lovekoma
ali ljudmi, ki se trdo borijo, da bi bili ¢loveski, so ti procesi nicev-
ni. Mo&no namre nasprotujem knjigam, ki opisujejo suhoparne
tehni€ne procese. Tako samo vecajo pregrade med ljudmi. Bolj
zaupam poeziji, duhu vlazne trave in sonénim zahodom. Le-ti
lahko zblizajo ljudi, premagajo ovire med tako imenovanimi
»njimi« in »nami« - uporabniki in osebjem.

Za nas to pomeni postopno erozijo formalnih in ponavadi tudi
institucionaliziranih sluzb. Pogosto so to grobi in destruktivni iz-
razi velikega naravnega soCutja. Na$ cilj je razviti ve¢ neformalnih
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sistemov, ki bi k izvajanju podpore spodbujali ljudi iz soseske,
namesto da bi se zanaSali na oddaljene misionarje (ne glede na
to, kako kvalificirani so). Preusmerjanje denarja naravnost v roke
invalidnih oseb jim bo omogodilo placati ljudem, ki Zivijo z njimi,
ljudem, ki jih verjetno Ze poznajo in jim laZje zaupajo kot tistim,
ki jih poslje krajevna socialna sluzba.

Bistvo naSega dela je pomagati ljudem razkriti svoje osebne
zgodbe in jim povedati, kaksne vrste pomoci lahko pri¢akujejo
od drugih. Sele ko resniéno prisluhnemo ljudem, motede etikete
odpadejo, in Sele takrat opazimo, da so ljudje kot mi - v&asih
veseli, ponavadi pa osamljeni in prestraSeni. Zgodbe so jedro
vsega tega. Ce pa taki procesi, kakor je nadrtovanje skrbi, odvra-
C¢ajo od pripovedovanja teh osebnih zgodb, polnih bole€ine in
veselja, ne bodo uspesdni.

Bateson »je imel zgodbe, parabole in metafore za poglavitne
izraze CloveSkega mislienja, CcloveSkega uma... Pomembnost
zgodb je tesno povezana s pomembnostjo odnosov, ki naj bi bili
osnova vseh definicij; bioloSka forma je sestavljena iz odnosov
in ne iz delov in tako ljudje razmisljajo. Po njegovem mnenju
lahko le tako sploh razmisljamo... Zgodbe so kraljevska pot do
Studija odnosov.«(1)

Vsi veliki verski ucitelji po svetu so dojeli, kako pomembne so
preproste zgodbice. Buda jih je uporabljal v svojih pridigah za
menihe in navadne ljudi. Kristus si je pomagal s parabolami, da
so lahko njegove duhovne vrednote segle v srce.

Ko sem pridobival gradivo za knjigo Strange Places (Nenavadni
kraji), ki je vkljuCevala pet poglavij o ljudeh, ki so preziveli vrsto
let v bolniSnicah za duSevno prizadete, sem vsak prvi intervju
koncal s pesimisticnim oblutkom. Kazalo je namre¢, da ne bo
dovolj gradiva za celo poglavje. Imel sem obcutek, daje bil Elovek,
ki sem ga spraseval, zelo vase zaprt, in da se tudi ni mogel spom-
niti vecine svojih dozivetij.(2) Vedno sem se motil. V naslednjih
seansah kot da je vzcvetel, iskal je primerne besede in mi razkrival
svoje boleCe spomine. Kaze, da se je moral pripovedovale zgod-
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be najprej prepricati o pripravljenosti posluSalca, Sele nato je
zgodba gladko stekla. Na koncu se je ponavadi izteklo tako, da
je bilo za v knjigo dosti preve¢ snovi in ne, kot sem se na zacetku
bal, premalo.

Zelo zalostno bi bilo, ¢e bi si prizadevali za osvoboditev ene zapo-
stavljene skupine (uporabnikov sluzb) in dosegli $e hujSe izko-
ris€anje druge - niZjih usluzbencev v domskih in dnevnih oblikah
oskrbe. Negovalke so na primer v glavhem Zenske, delajo v slabih
razmerah in za malo denarja. Tudi oni imajo svoje zgodbe, svoje
upanje, svoje trplienje in svoje sanje. Ce Zelimo dose&i ve& modi
in svobode za vse, moramo poskrbeti, da se njihove delovne
razmere in plate precej popravijo. Podpora ljudem, ki so trenutno
izklju€eni iz glavnega toka druzbe, je delo vitalnega pomena in
ga je treba temu primerno tudi nagraditi.

Za nastanek te knjizice dolgujeva marsikomu veliko zahvale in
nobene zamere - kolegom in Studentom na Soli za socialne delav-
ce na Anglia Polytechnic University, Stevilnim uporabnikom sluzb,
ki so naju v teh letih poskusali ugiti. Upajmo, da bo pripomogla
k zdruzevaniju ljudi, da se bodo lazje soocali z novimi izzivi.

David in Althea Brandon

Januar 1994

Vira:
1) Fritz Capra, Uncommon Wisdom - conversations with remarkable

people. Fontana 1989; str. 80.

2) David Brandon, Strange places - experiences in mental handicap
hospitals. University College Salford, 1992
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PROBLEMI?

Vlada mora ravnati z ljudmi, ki jim vlada, kot z drZavljani, ki so
sposobni trpljenja in frustracij, ter upoStevati, da so kot cloveska
bitia sposobna ustvarjati in delovati na podlagi intelegentnega
pojmovanja o tem, kako naj bi potekalo njihovo Zivijenje. (1)

Vecginoma so zdravstvene in socialne sluzbe ponujale svojim po-
trosnikom en bloc razlicne oblike ponudbe, ki so imele le malo
opraviti z njihovimi potrebami. lzvajali so usluge kot domove za
ostarele in centre za usposabljanje odraslih ter ljudi enostavno
postavili v njih. Velikokrat so se ti ljudje slabo zna$8li v takem
okolju, obcutili stisko in se pocutili zanemarjene in zapostavljene.
Po izro€ilu so socialne sluzbe:

* nadzorovale in oblikovale ljudi; poskuSale so jih spremeniti v
»pasivne« in »hvalezne;

* »imele v lasti«x uporabnike sluzb in drzale svojce in druge
skrbnike dale¢ stran;

* razvijale pokroviteljsko in kolonializatorsko strokovnjastvo;

» klientizirale uporabnike - videle so jih kot probleme, ki jih je
treba resiti, prej kot Eloveske resurse in mozne reSitve;

* ponujale razvrednotene in kongregirane ustanove, ki so zlomile
individualnost;

» segregirale stranke, pogosto v izolirano okolje;
« odrazale Zelje in potrebe uprave;

« odrekale osnovne drzavljanske pravice;

« inherentno seksisti¢ne in rasisti¢ne;

¢ maksimizirale deviantnost in obtozevale »zrtve« kot krivce za
probleme. (2)
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»Invalidne osebe morajo pogosto Ziveti v malignem druzbenem
sistemu, ki jih etiketira, razgla8a za greSne kozle, jim odvzema
mo¢, jih strahuje, stigmatizira in opredmeti.« (3) Ti procesi so bili
ponavadi najhujsi tam, kjer invalidni ljudje izhajajo iz etninih
manjsin. Tam se morajo spopadati z iz€pajo€im in silnim napadom
vrednot belopoltega moskega. Elizabeth, ¢érmka s Karibskega oto-
¢ja, komentira sluzbo Druzinske Pomoci: »Ena od stvari, ki me
najbolj jezijo, je ta, da se ne znajo ozirati na naSo kulturo, ki je
drugacna. Morala bi imeti pomo€nika, ki bi mi lahko uredil frizuro.
NocCem biti rasisticna, toda belci ne znajo skrbeti za afro frizuro...
Ponavadi imam podalj§ek, toda trenutno ga imam zunaj ... Cesa-
nje je problem; ko postane frizura neurejena, moram k frizerju in
mu pustiti straSno dosti denarja samo zato, da me pocese... ali
pa upati, da bo priSla katera izmed mojih sester in mi spletla
kito.«(4)

Strokovnjaki, ki se trudijo pomagati, lahko v€asih Se poslabsajo
stvari. Lahko postanejo pomemben del celotnega problema.
»Praktikova zaverovanost v strokovno ekspertizo, ki predpostav-
lja, da imajo njegove sodbe vecjo vrednost, in puda ob strani
osebne izkusnje, lahko ljudem odvzema mo€. Ker je invalidnost
veljala za fizicno ali psihiéno disfunkcijo, so se prioritete strokov-
njakov pogosto razlikovale od prioritet uporabnikov. Socialni de-
lavec se je morda usmeril na izgubo in Zalovanje, medtem ko je
posameznik od njega pri¢akoval prakticno pomoé.« (5) Pogosto
in skoraj neopazno so se pogovori, ki so se pri€eli z nasveti in
informiranjem, sprevracali v globoko eksploracijo in svetovanje,
Ceprav to pogosto ni bilo tisto, kar je uporabnik iskal ali potreboval.

V klasitnem eseju The Myth of Altruism Lawton trdi, da so javne
sluzbe, ki se ukvarjajo z najbolj depriviligiranimi in zapostavljenimi
strankami, tudi same demoralizirane in defenzivne. »Sluzba deluje
kot paradoksna slaba/dobra mati, neizprosna v svoji modci, in
daje vtis, da ma3Cevalno Caka na vsako priloznost, ko bo lahko
ovrla ucinkovitost svojih usluzbencev/otrok.« Ta Zalostni pojav
razloZi v petih glavnih toc¢kah:
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« pomo¢ drugim zadovoljuje potrebe tistega, ki pomaga;
» potreba po nadzorovaniju izvira iz strokovnjakovega otrostva;
* organizacija je podobna izvirni delavéevi druzini;

* je oder, na katerem lahko socialni delavci izzivijo dele svojega
otroStva;

+ odloCitev za ta poklic izvira prav iz tega razmerja med delavcem
in njegovo organizacijo. (6)

V procesu pomoci so te sile ekstremno moc¢ne. Kaj lahko je postati
grob reSevalec, ki iSCe zrtve. Lahko postanemo starSi, ki pri svojih
strankah iSCejo otroSko naravo, da bi jih lahko naredil za svoje
otroke. Tako na vrsto razlicnih nacinov izzivljamo Skodo, ki smo
jo utrpeli v otrostvu. lllich piSe o iatrogenezi - o boleznih, ki izvirajo
iz zdravnika (7). Lotimo se pomo¢i drugim, pa jih na koncu dejan-
sko samo oviramo. Holemo, da bi tisti, ki jim pomagamo, postali
samostojni in neodvisni, pa jih tako s sistemom pomoci kot z
lastnimi teZavami spodbujamo k nesamostojnosti.

Val Sinason piSe o strokovni neumnosti in nas opominja, da ta
beseda pomeni »otopel od Zalosti in bole€ine.« »... Spoznala
sem, da je lahko neumnost obramba pred travmo spoznanja
preve¢ bole€e resnice.« (8) V poklicih pomo¢i smo pogosto pre-
plavijeni z bolecino in trplienjem, ki sprozita nado lastno globoko
bole¢ino. To nas sili v nevednost - v cel proces ignoriranja. Lahko
se pojavijo refleksne barikade, kot na primer: »Drugacen sem
od nje. Ona ni zdrava.« Podvoll je mnenja, da moramo pripustiti
tujo bolec€ino in trpljenje in tako podpreti zdravljenje obeh.(9)

Se zlasti zamisel, da bi uporabnik odlo¢al o svojih potrebah, se
je za dosti strokovnjakov izkazala za izredno tezaven zalogaj.
Izurjeni so bili namre¢ za formalni postopek ocenjevanja, ki je
pogosto skrivnosten in kolonialisti¢en, kar ustrezno odseva tudi
sam izraz, ki izraza obrambno drzo. Celoten pomen »ocenjevanja«
bolj kot ne izraza enosmernost postopka, v katerem se nekoga
obdela, on pa ostane pasiven in pri postopku ne sodeluje. Kako
se pocutite, e vas »ocenjujejo«?
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Nova zakonodaja o skrbi v skupnost*l naj bi nas pripeljala na
prag Nove Dobe. »Osredotoa se na uporabnika uslug, ne pa
na usluge same, in je tako v izziv tradicionalni vlogi in Kkulturi
nosilcev skupnostne skrbi.« (10) Osrednja elementa tega izziva
sta upravljanje in nacrtovanje skrbi, ki sta, paradoksno, oznanjena
z nevsakdanjim strokovnim Zargonom. Pojmi kot »ocenjevanje
na podlagi potreb« in »proces opolnomocenja« (empowering
process) ze preplavljajo priroénike o socialnem delu. Ti novi nadini
so lahko za nas velika priloZznost, vendar samo, &e smo
pripravijeni spremeniti nekaj bistvenih stvari v svoji glavi in zares
posludati, kar nam govorijo prizadeti.

Priroénik oddelka za socialno sluzbo piSe, da upravljanje skrbi
pomeni »prikrojevanje storitev po meri potreb posameznika«, za
kar je potrebno »opolnomoc€enje uporabnikov in delavcev«. Kljub
temu je v odstavkih o ocenjevanju in nacrtovanju skrbi skoz gore
na sveze zaCinjenega strokovnega besednjaka razbrati Se veliko
starokopitnega pokroviteljstva.(10)

Omisliti si primerne osnovne vrednote je neskonc¢no bolj pomem-
bno kot pa razvijati novo tehnologijo. Studija iz Gloucestershirea
na primer navaja tri osnovna nacela: spoznanje, da so invalidi
bolj omejeni z odnosom drugih do njih kot pa s svojo oshovno
omeijitvijo; da imajo temeljno pravico sami sprejemati odlocitve
in drzati svoje zivljenje v svojih rokah; da so zdravstvene in
socialne storitve bolj ucinkovite, Ce se izvajajo na osnovi
partnerstva med delavcem in stranko. (12) Na prvi pogled se
zde ta nacela dovolj nedolzna in neSkodljiva, dejansko pa so
bistven izziv za globoko =zakoreninjeno pokroviteljstvo tako pri
zdravstvenih kot pri socialnih uslugah.

Kathryn Ellis je =zapisala neprijetno resnico:(13) »Vsi podatki
kazejo, da izvajalci v svoje neformalne postopke voljno vkljuCujejo
prednostna merila, nacine ocenjevanja in vzorce, ki strezejo prav
toliko za varovanje njihovih lastnih interesov kot za promoviranje
interesov uporabnika.« Kje je =zdaj tukaj nas$ novi strokovni
besednjak? Koliko uporabnikov uslug bi razvozlalo ta problem?

*1 Z novo zakonodajo so v Veliki Britaniji v zacetku 1.1993 vpeljali
sistem pomoci, ki omogoc€a postopke, kot jih opisujeta pisca. (Op. ur.)
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Ellisova nakaze pet poti iz goS€ave:

» prebojna politika: odprto priznavanje razliénosti interesov in
stopnje vpliva v postopku ocenjevanja;

» strokovno usposabljanje mora izzvati izvajalce, da se pri ocen-
jevanju ukvarjajo tako z vprasanji vrednot kot z vprasanji moci;

* eksplicitno izraZeni zadrzki: ob prikrivanju se pojavita obup in
obcéutek nemodi;

* Socialne sluzbe pogosto igrajo stransko vlogo v Zivljenju inva-
lidnih: prevoz, bivalisC¢e, zaposlitev in revscina so lahko dosti po-
membnejse;

* opolnomocéanje uporabnikov temelji na informacijah, izvajalci
storitev pa so pogosto slabo opremljeni za kaj ve€ kot ozek razpon
specializirane in segregirane pomoci.

Kot navaja Ellisova, je odpor proti tem Kkorenitim spremembam
straSanski. Strokovnjaki se krepko oprijemajo svojega vladajo-
¢ega polozaja in se varujejo z neprebojnim besednjakom in siste-
mi. Njihov Zargon zna biti omejujo€ in poniZzevalen. Kot primer si
oglejmo naslednji primer »ocenjevanja v socialnem delu«.

Gospa X, starost 37 let, depresivna, Ze veckrat je bila na zdravijenju
v psihiatricni  kliniki. Pri njej je opaziti tipicne simptome pomanj-
kanja volje; redne izbruhe joka, izredno pocasnost pri jutranjemu
vstajanju, neredni vzorec spanja in zanemarjen videz. Izkazuje
stalno anksioznost in nemir. Pri govoru je pocCasna in nerazloéna,
velikokrat ne dokonca stavkov. Spomin je mocno prizadet. KaZe
nagnjenost k poskusu samomora - klice na pomoc¢. V preteklosti
sta nam znana dva poskusa.

Oseba ni sposobna adekvatno funkcionirati. V preteklih tednih se
je raven skrbi, kijih posveCa desetletni Rosemary in osemletnemu
Kennethu, obcutno znizala. Ofroka nista primerno oblecena za
hladne zimske dni, v shrambi ni veliko hrane. Z njima ima le malo
pravih stikov. Na to je Ze bila opozorjena krajevna sluzba za otroSko
skrbstvo.
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Dr. Y, njen bolnisni¢ni zdravnik, ji je predpisal antidepresive ftrikrat
dnevno. Na zdravijenje se zacenja odzivati pozitivno, Ceprav kaZe
nekaj latentne agresije do dolocenih sosedov. Upira se pomoci
patronazne psihiatricne sestre, vcasih pa Zeli zbujati pozornost,
s tem da tolce po oknih ali pa, kakor nekoc¢, da je razbijala por-
celan. Potrebuje vsaj trikrat tedensko obiskovanje psihiatricnega
dnevnega centra, medtem ko sta otroka v Soli. O tem smo se Ze
domenili z vodjo centra. Preskrblien je prevoz ob ponedeljkih,
sredah in petkih ob 9h dopoldne.

Bodite pozorni na Zargon kot »depresivna«, ki pazljivo razvred-
notijo opisovano osebnost. Besedne zveze kot »na njej je opaziti;
kaze; opazili smo« zbujajo vtis, da gledamo na gospo X kot na
klientko/pacientko, ne pa na konkretno osebo.

Te izjave nam sploh ne dajo podobe gospe X kot pozitivnega in
uspeSnega posameznika. Skoz cel spisek tako imenovanih simp-
tomov se predpostavlja, da je gospa popoln socialni neuspeh.
Navedene biografske podrobnosti niso resniéne. Zdi se, da je
strokovnjak, ko je pisal porocilo, opazoval Se eno »Zrtev« skoz
stekleno steno. Pri »ocenjevanju« boleCe primanjkuje resni¢no
sodelovanje opisovanke. Cisto preprosto; nihde je ne poslusa,
nikomur ne more povedati svoje zgodbe, ume3€ena je v vrsto
strokovno dovrsenih in ne€loveskih predalCkov.

Bodite pozorni, kako trikrat tedensko »potrebuje« obiskovanje
psihiatricnega dnevnega centra. Nihée ne potrebuje dnevnega
centra; nekateri pa¢ morebiti potrebujejo kakSno od tamkajSnih
uslug, na primer topel obrok, prijazno druzbo ali sprostitveno
skupino. V tem primeru pa je psihiatriéni center predpisan na isti
nacin kot zdravila. Gospo X so spremenili v pasiven predmet in
vtaknili v prirono ustanovo, ki je bila na meniju. Iz tega opisa si
ne moremo ustvariti slike o tem, kaj resni¢no potrebuje. Morda
potrebuje koga, ki bi jo imel resni€no rad, dva meseca pocitnic
na Bermudskih otokih, dodatnih 4.000 funtov dohodka letno,
dobro no¢no zabavo v mestu, ucinkovito svetovanje... Njeno
enkratno in kompleksno posamicnost so zakopali v strokovni
zargon in kup sodb. Wordsworth je modro svetoval: »lzberi
dogodke in situacije iz preprostega zivljenja in povezi ene z dru-
gimi, kolikor zmore§, v jeziku, ki ga ljudje zares uporabljajo.«(14)
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Ne izvemo, da poje v cerkvenem zboru in da ima posebej lep
sopran. Da je neko€ zastopala svojo pokrajino Somerset v mla-
dinskem tekmovanju v teku na kratke proge. Ne izvemo, da jo je
natanko pred letom dni zapusti moz in odSel z drugo. Kot
uciteljica s polovicnem delovnim €asom ne zasluzi dovolj. V S3oli,
kjer uli, se Ze nekaj Casa resno pogovarjajo, da bodo odpustili
vse, ki ne delajo poln delovni as. Ne izvemo, da se straSno boji
zaCetka vsakega novega dne in osamljenosti, ki ji ga prinasa.
Prav ni¢esar ne najdemo, kar bi poskuSalo celostno zajeti
situacijo. Tezko nas kaj preprica, da bo v pogumnem novem
svetu kaj manj tovrstnih redukcionistiénih omejenosti in neum-
nosti, kar nakazuje tudi Ellisova.

V vladnem dokumentu je opisanih sedem elementov postopka
ocenjevanja. OsredotoCil naj bi se na to, »kar je posameznik
sposoben in C&esar ni; na dosegljiva priCakovanja; upoSteval naj
bi osebna in druzbena razmerja; izognil naj bi se odlo€anju o
ustreznosti za doloCeno ustanovo; v postopek ocenjevanja naj
bi vklju€il vse nosilce in poklice; poskusal naj bi ponuditi fleksibilne
usluge, ki bi omogocCale izbiro posameznikom in skrbnikom;
uposteval naj bi Zelje uporabnikov in skrbnikov.« (15) Bodite
pozorni na poudarek na »poskusal ponuditi fleksibilne usluge«
in »uposteval zelije«. Zveni kot malo liberalnejSa inacica tradicio-
nalnega kolonializma - in ni¢ vec.

Bob Hudson nasSteje Sestnajst dolgih, napornih korakov pri nacr-
tovanju skrbi, ki vklju€ujejo (16):

* postavite prioritete: pri ocenjevanju morajo biti v ospredju potre-
be uporabnika;

« raziSCite resurse uporabnikov in skrbnikov: uporabnikove pred-
nosti lahko nadomestijo katere izmed njegovih tezav;

» preverite skrbnikove sposobnosti, vendar morajo biti zahteve
realistine;

» definirajte zahteve sluzbe - poseg mora biti usmerjen ¢&im bolj
natan¢no glede na ugotovljene potrebe;
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+ upoStevajte alternative - nacrt skrbi se ne sme prilagajati Ze
obstoje€im uslugam (»na meniju«);

+ prediskutirajte razne moznosti - zlasti z uporabniki in skrbniki;
ugotovite prednostne reSitve - poskusite dati na voljo izviren izbor
moznih uslug.

Vecina prvin vtem seznamu bi lahko prinesla pravo izboljSanje v
obstojeCe postopke. Tako bi npr. odmik od »uslug po meniju« v
smer ustvarjanja uslug, posebej nalrtovanih za posameznika,
povzro€il res pozitivne spremembe. Kljub temu pa del besedila
vseeno zveni kot neka nova tehnologija, novo pokroviteljstvo -
moznost za strokovnjake, da se Se naprej oklepajo dominantnega
poloZaja. Na to nas opozarjajo izrazi kot »prioritete« in »stvarne
zahteve«. »Postaviti prioritete« je lahko preprost, blagozvene¢
sinonim za »omejiti«. Kaj vse bi morali upostevati pri bolj korenitem
pristopu, v katerem bi invalidna oseba res imela mo¢ odlo€anja?
O tem bomo podrobno govorili v naslednjem poglavju.

Se ena velika ovira se nam v naSem potovanju postavi na pot, in
sicer locevanje med dejavnostjo ocenjevanja in dejavnostjo
nacrtovanja skrbi. Vecina sodobnih besedil ju popolnoma loCuje.
V majhnem S&tevilu organizacij ju izvajajo razliéni strokovnjaki.
Vitalnega pomena je, da ju uporabnik obcuti kot kontinuiran pro-
ces, ki ga vodi en Clovek.

TeZava je vtem, da obe dejavnosti zahtevata Cisto razlicne nacine
pristopa. Steve Dovvson meni, da izhajata iz razliénih podrogjih
mozZganov - levega in desnega. (17) Tu bomo za opis te razlike
raje uporabili vzhodnjaski sistem jin-jang. Jin je povezan z odpi-
ranjem navzven, prisotnostjo, voljnostjo, prilagodljivostjo, spreje-
manjem. Jang je povezan s formo, redom, sistemi, obliko in
strukturo.

Jin pomeni spoznavanje Cloveka, tega, kar ima rad, in Cesa ne,
za katere stvari se odlo¢a v zivljenju, kaj ga zanima, koga pozna,
kaj ga spravi v smeh. Proces, poln intuitivnega socustvovanja,
merjenja v cilj in poletov domisljije,
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* z namenom, jasno spoznati njihovo vizijo boljSega Zivljenja,

* z namenom, opisati razlicne spremembe, ki bodo potrebne,
da doseZemo tako Zivljenje.

Jang pomeni analizirati, organizirati, pogajati se o postavitvi po-
trebnih sistemov. Biti discipliniran in graditi skrbne okvirje.

Ce preudimo ta razpored in ga primerjamo z obstojedo literaturo
o vodenju skrbi, je razvidno, da v celothem postopku previada
vse mocnejSe nacelo jang. Dimenzija »ocenjevanja«, na primer,
se lahko utopi v morju proforma vzorcev, v stotinah milijonov
okenc, ki jih je treba odkljukati; tako da potrebo posameznika
kar pozre potreba organizacije po razvrS€anju in kategorizaciji,
s katero se menda bori proti groze€emu kaosu.

Ce to razloZimo $e na drug nadin: napetost med »ocenjevanjem«
in nacrtovanjem skrbi lezi v temeljnem konfliktu med vlogama
duhovnika in Samana. Pirsig citira: »Duhovniki delujejo v strogo
strukturirani hierarhiji, utrjeni z moc¢no tradicijo. Njihova moc¢ hkrati
prezema organizacijo in izhaja iz nje. So religiozna birokracija.
Samani na drugi strani pa so popolni individualisti. Vsak je samo-
svoj, birokratski nadzor ga ne disciplinira; zato je vsak Saman
groznja za red organizirane cerkve. S staliS¢a duhovnikov so
Samani vedno ocitni prevaranti.(18)

V tem smislu bi »ocenjevalci« igrali vlogo brezdomnih neodvisnih
Samanov, nepovezanih z moc&nimi organizacijami, z edino nalogo,
odkriti resnico potencialnega uporabnika. DuhovniSko natancna
naloga nacrtovalcev skrbi pa bi bila, kako povezati Zelje posame-
znikov z organizacijo - ustrezno, skladno in natan¢no -, izracunati
stro8ke ter oblikovati sisteme evalvacije in spremljanja.
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PROFILI

KakrSenkoli poskus, da spremenimo sebe ali druge z uporabo
moci, ne pa s pomocjo razumevanja, se neizogibno konca v obliki
manipulacije, ponizujoCe tako za druge kot za nas. (1)

Sluzbe bi morale delovati nekako tako kot dobre potovalne agen-
cije. Nekaj strank zeli rezervacijo na poletu z letaliS¢a Stansted v
Amsterdam ob 8.45. Ce to ni izvedljivo, jim je treba ponuditi poleta
ob 9.45 ali 10.45. Ne Zelijo in ne potrebujejo pa podrobnih raziskav
o njihovem spolnem Zivljenju ali zakonskem stanu. Drugi niso
tako prepri¢ani, kaj bi zares radi. IS€ejo nasvete in informacije.
»Septembra bi Sel rad za Stirinajst dni kam, kjer je dokaj toplo in
ne stane vec kot tristo funtov. Ali mi lahko pomagate?«

Prav tako je neznanska razlika med zahtevama:
»Kako lahko uredim "pomo¢ na domu"?« in

»Moje Zivljenje je ena sama zmeSnjava. Mi jo lahko pomagate
urediti? Pocutim se neumno in do kraja obupano.«

Prvem vpraSanju lahko vc&asih sledi drugo, vendar ne smemo
predvidevati, da bo vedno in v vsakem primeru tako.

Prva oseba precej toéno ve, kaj bi rada, in prosi, da ji to kdo
uredi. Druga je precej obupana in potrebuje precej vec celovite
pomoci, kar pa ne pomeni nujno, da ima kdorkoli dovoljenje, da
vklju€i svetovalni polozaj. lzogibati se moramo tega, da bi upo-
rabljali nacrtovanje skrbi kot metodo za sistematiCen vdor v posa-
meznika, kar bi Ze spet pomenilo poklicen »ego trip«.

Dobra stran potovalnih agencij je, da ne sprejmejo nobene dejan-
ske odlocitve o potovanju ali pocitnicah zato, ker ima stranka
denar in ker je v vsakem mestnem srediS€u polno drugih agencij.
Njihova glavna vioga je posredovanje informacij in rezervacija
vozovnic - pa¢ po Zeljah in finanénih sposobnostih stranke. Nikoli
ne re¢ejo: »Vi pa ne bi smeli iti v Rim, ker niste dovolj prefinjeni,
da bi uzivali v njegovih spomenikih. Vi ste €lovek za Benidorm.«
Lahko pa si kaj takega seveda mislijo!
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Deitchman napada zlasti ta model potovalne agencije. »Stranka
s kroni¢nimi teZavami v skupnosti potrebuje sopotnika, ne pa
potovalne agencije. Edina funkcija potovalne agencije je, da
rezervira vozovnice. Stranka pa je tista, ki se pripravi na potovanje,
gre na letalis€e in sama potuje po neznanih pokrajinah. Sopotnik
pa je vesel, da je prijatelj dobil sedeZ na letalu, potoZi o svojem
strahu pred letenjem, potuje z njim in z njim deli vesele in Zalostne
trenutke potovanja.« (2) Ta povzetek dela krivico vlogi in pomenu
dobre potovalne agencije. Bolj pomembno pa je, da vlogo upra-
vitelja skrbi [¢are manager) v sluzbi organizacije, ki jo med drugim
zanima tudi ohranjanje nizkih stroSkov, opisuje z besedami »pri-
jatelj« in »sopotnik«, kar je prav pomembna fantazija.

Izogibati se moramo temu, da bi naértovanje skrbi postalo oblika
tehnologije, z vsem Zzargonom, ki spada zraven. Strokovni Zzar-
gon namre¢ ponavadi onemogofa »navadnim« ljudem sodelo-
vanje in deluje kot tajna koda, katere namen je izkljuciti stranke.
Ve¢ ko je tehnologije, ve¢ja je moznost, da bodo usluzbenci - ki
jo edini popolnoma razumejo - v odloCanju prevladali. Pomagati
ljudem, da imajo ve€ izbire, da bolje nadzorujejo svoje zivljenje,
ne more pomeniti izpolnjevanje milijona okenc na formularjih, ki
so jih sestavili neki oddaljeni direktorji in raziskovalci. To je lahko
zgolj bolj prefinjena in zapletena struktura, ki omogoc€a strokov-
njakom obdrzati tradicionalni polozaj: »mi vemo, kaj je zate naj-
bolje«. Ce Zelimo vkljugiti ljudi, mora biti postopek enostaven in
Cloveski. Bolj ko so sistemi kompleksni, ve&ja je verjetnost, da
so tudi izklju€ujogi.

Strokovnjaki se moramo biti sposobni osebno poistovetiti s celot-
nim postopkom. Kak$en bi bil nacért skrbi za nas same? Koliko
nadzora bi radi nad nacrtovanjem? Katere informacije bi po-
trebovali, da bi prisli do tehtnih odlocitev? Kako je v resnici videti
nase zivlienje? Kaj nam prinese vsak nov dan? Kak$na je narava
nasega ftrplienja? Kako lahko izboljSamo stvari? Kak$ne vrste
pomo¢ bi potrebovali? Najprej pa potrebujemo koga, ki je pri-
merno usposobljen in sposoben pazljivo in ustvarjalno prisluhniti
nasi zgodbi. Nacrtovanje skrbi ni mogoCe brez d&loveka, ki je
pripravljen prisluhniti. In kdor bo pazljivo prisluhnil, bo ganjen.
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William Blake je zapisal:

Ali lahko gledam drugega teZave,
ne da bila bi to nesreca zame?

Ali lahko gledam drugega trpljenje,
ne da bi iskal prijazno odre$enje?

Vse to pripelje k nekaterim temeljnim nacelom:

» koherenca pri zbiranju podatkov, tako da bi bili tudi sami zado-
voljni, €e bi bili vlogi zamenjani;

* izogibanje temu, da bi spreminjali ljudi v paciente/kliente, in k
redukcionizmu, ki ponavadi spremlja ta proces;

« spoStovanje zasebnosti uporabnika uslug, tako da se uprav-
ljanje skrbi izogne pretiranemu vdiranju v posameznika;

* pogled na posameznikovo celotno Zzivljenje, ne pa skoz drobno-
gled sposobnosti;

* nadzor nad postopkom in pisnim porogilom ima uporabnik
sluzb;

» bistvo postopka je, poslusati zgodbo, ki jo oseba pove;
» jezik naj bo brez strokovnega Zargona;

* nacelo transparentnosti pomeni razumljivost in preglednost
postopkov;

* enostavnost.

NaSe vsakdanje Zivljenje se zdi zelo spremenljivo. V&asih se res
dobro pocutimo. Sonce svetlo sije in ptiéki prepevajo. Zdi se
nam, da nam gre kar dobro, pocutimo se ljubljeni in spoStovani.
VEasih pa se zgodi, da se pocutimo stradno slabo in obupano -
obremenjeni in osamljeni. Kakor da v nas deZuje. Ce razmislimo
0 svojem Zivljenju, se vedno nahajamo v enem od ducata stanj,
ki se nahajajo nekje med obcutkom koristnosti in ljubljenosti pa
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vse do manjvrednosti in pomanjkanja ljubezni. Skoraj ni tedna,
da ne bi okusili ve€ine teh stanj, v€asih celo v eni sami uri ali
celo minuti. Pozorni moramo biti, kaj se dogaja nam in tistim, ki

jih imamo radi, v biografskem okviru, Se zlasti glede na tisto, kar

se nam je Ze zgodilo. To vklju€uje take teme:

zabavno: Zalostno

v druzbi: osamljen

denar: revsCina

rad imam: ne maram

ljubezen: sovrastvo

zaupanje: dvom

imetje: nimam veliko

nadzor: Zrtev

spreten: neroden

pameten: neumen

zdrav: bolan

priviacen: grd

spostovanje: stigma
Vecina od nas se zaveda, kje in kako trenutno stoji. Na nekaterih
podrocjih zivljenja smo precej uspesni in na drugih manj, v primer-
javi s polozajem pred nekaj tedni, meseci ali leti. Vsi imamo svoja
osebna merila. Prav tako lahko primerjamo svoje sedanje zivljenje
s tem, kar se lahko zgodi v prihodnosti. Tako imamo tri ¢asovne
prvine, na osnovi katerih primerjamo svoje obcCutke p kakovosti

Zivlienja - kako je bilo, kako je in kako bi lahko bilo. Ce imamo o
prihodnosti pozitivne obcutke, se lahko vpraSamo, kako bi se
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malo bolj zabavali, kako spoznati vel prijetnih ljudi in nekatere
od njih vzljubiti, kako doZiveti zanimive izkuSnje, pridobiti vec
samozavesti ali veC vrednosti, ve¢ zasluZiti, kako imeti svoje Ziv-
lienje bolj v rokah, se pocutiti bolj sposobne in spretne, pametne
in nadarjene, kako poskrbeti za telesno in duSevno zdravo pocut-
je, se predstaviti kot privlatne? Kar naprej se lahko primerjamo
z drugimi in s tem, kar se nam zdi, da poénejo in obéutijo. Ce
zastavimo stvar bolj grobo, se lahko vpraSamo, ali jim gre slabse
ali boljSe od nas.

Nekateri se ne morejo z nikomer zares primerjati. StarejSi moz
pride po Stiridesetih letih iz bolniSnice za duSevno prizadete. Ve-
¢ino Casa je pocel to, kar so mu nalagali. »Podredil sem se in
nisem delal tezav.« V sobi jih je bilo pet. Vsak dan je obiskoval
dnevni center v bolniSnici. S ¢im naj to primerja? Kaj mu pomeni
vsakdanje Zivljenje? Odkod naj ¢&rpa optimizem? Ali se sploh
spominja svojih mladostnih sanj in vizij? Del naSe vloge je lahko,
da mu pomagamo nekaj teh vizij obuditi in uresniditi. Lahko
reCemo, da se vse te razlicne dimenzije kopicijo na S§tirih glavnih
magnetih, ki privlacijo razne odseke nasega Zivljenja:

* vpliv

* spretnost
» bolecina
* stiki

VPLIV nad lastnim zivlienjem je zelo pomemben, Se zlasti na
zahodu. Ponavadi je povezan z ve€anjem S$tevila odloditev in izbir.
Da postanemo bolj vplivni, nam omogodijo viri kot denar in prevoz.
Nesmiselno si je Zeleti v soboto zve€er v disko, ¢e nimamo denarja
za vstopnino in ne prevoza tja in nazaj. Da bi kaj dosegli, lahko
poskusimo vplivati na druge in manipulirati z njimi. Ce se nam
»posreCi«, se lahko zgodi, da se bomo na koncu pocutili mocne,
bogate in osamljene. Vplivhost pa lahko pomeni tudi odrekanje
nadzoru nad Zivljenjem (kako protislovno!), recimo, ¢e hocemo
v samostan in se tam prepustiti boZjim rokam.
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Spodbujati  moramo uporabnike, da dobijo vpliv nad celotnim
postopkom naclrtovanja skrbi. Tu se pojavijo resna vprasanja, ki
se ti€ejo spolov, rase in invalidnosti. Zenske so v na$i druzbi na
primer pogosto postavljene ali pa celo mo€no potisnjene v pa-
siven in nemocen polozaj. Kako bomo razvili procese, ki bodo
spodbujali vecji vpliv nad lastnim Zivljenjem in omogocali ize-
nacene priloznosti za vse? Nekateri se bodo tega prestrasili.

K vplivnosti spada tudi proces Sirjenja zavedanja. Po Freiru je
»ozavesCanje«, kot on to imenuje, osrednjega pomena za preobli-
kovanje nadega stanja, »...proces, v katerem ljudje, ne kot prejem-
niki, ampak kot =zavedajoCi se subjekti doseZejo pogloblieno
zavest tako o socialno-kulturni resniénosti, ki oblikuje njihovo
Zivljenje, kakor tudi o lastni zmoznosti, preoblikovati to resnic-
nost«. (3)

SPRETNOSTI pogosto vplivajo nato, kako nas vidijo drugi. Lahko
nam pomagajo k obcCutku samozavesti. Posledica tega je, da
ljudje s sploSno cenjenimi spretnostmi cenijo tudi sami sebe.
Profesor Stephen Hawking, na primer, je v voziCku in ne more
govoriti drugate kot s pomocjo glasovnega sintetizatorja. Je pa
hkrati tudi znan po svojih knjigah, iz revij, €asopisov in radia -
modrec, ki razume znanstvene skrivnosti vesolja; in s tem si
zasluzi vse spoStovanje.

Veliko zgodnjih priseljencev v Novi Angliji je bilo gluhih. Poro€ili
so se s sliSo€imi in se sporazumevali z govorico znakov. Gluhost
ni bila kakSna strasna ovira. Manj ko so znali ljudje uporabljati
govorico znakov, ve€ja ovira je postajala gluhost. Kaj je prav-
zaprav ovira - gluhost ali pomanjkanje spretnosti sporazumevanja
z znaki? (4)

BOLECINA, trplienje ali njuna odsotnost so pomembne pri
oblutkih do sebe in drugih. Benjamin Disraeli, britanski ministrski
predsednik v devetnajstem stoletju, je imel teZave s pomnjenjem
imen in podatkov o ljudeh, ki naj bi jih poznal. Vsakogar, ki bi ga
moral prepoznati, pa se ga ni spominjal, je nagovoril enako: »Kako
pa kaj stare tezave?« Vedel je, da ima vsakdo kak$no tezavo, o
kateri lahko potozi.

23



David & Althea Brandon

Tezko se je osredotoCiti na dobrobit drugih, ¢e vas boli zob. Na-
sploh je vedno velik razkorak med tem, kakSno bi moralo biti po
naSem mnenju in oblutkih naSe Zivljenje, in tem, kakSno se nam
zares zdi, da je. Posledice tega vidnega razkoraka so lahko depre-
sija, obup, napetost, migrena, slaba prebava, oblutek nesposob-
nosti... Kjer se le da, poskuSamo ubeZati njegovemu omejujo-
¢emu ucinku, se dati ozdraviti, ali vsaj pridobiti ve¢ razumevanja
0 njegovem izvoru in naravi. Tesnoba, ki izvira iz dojemanje tuje
boleCine, nas lahko pripelje k hitrim priro¢nim reSitvam, ki pa jih
bodo prej ovirale kot pa pomagale.

Northamptonski kmecki pesnik iz devetnajstega stoletia John
Clare, ki je veCino svojega zivlienja prebil v norinici, je slikovito
opisal svoje trpljenje in osamo:

Into the nothingness of scorn and noise,

Into the living sea of waking dream,

Where there is neither sense of life, no joys,

But the huge shipwreck of my own esteem

And all that's dear. Even those | loved the best

Are strange - Nay, they are stranger than the rest.2(5)

STIKI govorijo o ljubezni in naklonjenosti. Blizina vkljuCuje tako
boleCino kot veselje, kar nas je vecina Ze izkusila. Vsebuje bolj
vkljuCevanje kot izklju¢evanje - prijateljstvo, poznanstva, ljubimci,
delo z drugimi, obcutek pripadnosti skupini, pripadnost nasploh.
Kot piSe John Clare, se pocutimo tujca. VeCina se nas spominja
pekole boleCine majhnega otroka, ki osamljen od strani spremlja
druzbico na igriS8¢u, ker ga nocejo zraven. Nekateri vecino dru-
Zenja povezujejo z bole€ino in trplienjem. Poskusili so se odpreti
in biti ljubljeni, pa so ostali zavrnjeni. Mogole jih je Ze otroStvo
izu€ilo, da je samota neskonéno boljSa od stikov z drugimi. Niso
Se odkrili radosti blizine, ampak samo njene strahove.

2V prostem prevodu:

Vrzen v ni€¢nost poroga in hrupa,

vrzen v zivo morje budnih sanj,

kjer zivljenja smisla ni in ne radosti,

le velik brodolom samospostovanja

in dragih mi stvari. Kogar ljubil sem bolj,
mi je tuj - ne, mi je tuj Se najbolj.
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Vecina nas je del kake mreZe-sistema stikov. Ta mreZza je lahko
prefinjena in velika kot pajkova, polna komunikacij, pisanja pisem,
telefonskih pogovorov, klepetov s sosedi in Zivljenja z druZino,
ali pa so je samo fragmenti. Lahko je krhka ali pa robustna. Z
razvijanjem uporabniSkih mrez bi lahko strokovni delavci veliko
prispevali k ve¢anju moci ljudi.(6)

Preberimo si opis Fredovega Zivljenja, da bomo videli, kako ti
Stirje magneti delujejo.

Enaintrideset let sem prezZivel vpetih razlicnih oddelkih brunswiske
bolnisnice za duSevno bolne. Bilo je kot v vojski. Delal si tisto,
kar so rekli. Bil si poniZzen in nisi hotel vzbujati pozornosti. Vsak
dan razen ob nedeljah smo delali v kuhinji in stregli osebju pri
mizah. Bilo je dolgo in tezko delo, za katerega si dobil zavojcek
cenenih cigaret, ¢e si imel sre¢o. VEasih si bil tepen, vedinoma
od drugih pacientov, kdaj pa tudi od osebja. Veliko je bilo nasilja.

Dvaindvajset let sem spal v sobi z devetimi drugimi ljudmi, potem
pa sem dobil lastno sobico. Vstajali smo ob Sestih, hodili spat ob
devetih, vsak cCetrtek pa smo se okopali. Dajali so nam zdravila,
grenkega okusa, po katerih si se pocutii omamljen. Nesmiselno
se je bilo upirati, moral si jih vzeti. Hrana je bila res strasna. Po-
navadi je bila hladna, tako da si jo samo potlacil v usta in poZzrl.

Ven sem priSel pred dvema letoma in zdaj Zivim v trosobni hisi ob
glavni cesti. Od zacletka je bilo tezko. Moras se navaditi, da delas
zase. Nihée ti ne tezi. Lahko pocneS, kar hoceS, vendar ni kaj
dosti poceti; in ko tako Zivi§ v majhnem prostoru Se s tremi drugimi
iz iste bolnisnice, si gremo eden drugemu na Zivce. Prej si se
lahko vsaj sprehajal po dvoris¢u. Sam si mora$ kuhati in Cistiti.
Samotno je. PogreSam veliko ljudi, ki so $li v druge kraje in v
druga mesta. Bolnice ne pogreSam preveé, mocno pa pogreSam
ljudi, tudi nekatere delavce.

Fred navaja nekaj bistvenih podatkov o svoji preteklosti in seda-
njem zivljenju. V bolniSnici je imel zelo malo vpliva nad svojim
zivljenjem, o njegovem vsakdanu je odloalo osebje. VcZasih je
bil tepen. Moral je jemati zdravila in delati v jedilnici. Vladala je
trda rutina, na primer kopanje ob sredah. Osebje mu je govorilo,
kaj naj pocne, in pametno je bilo biti neopazen.
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KaZe, da lahko zdaj bolj vpliva na stvari. Ce pogledamo na stvar
od zunaj, ima 8e zdaj relativno malo mozZnosti izbire in nobene
predstave o svojem Zivljenju. »Ni kaj poceti.« Osebje v stano-
vanjski skupini bi lahko naredilo kaj za Sirjenje njegovih moZnosti
izbora. Kaj vse bi rad pogel - od poletnih pogitnic v Spaniji do
drsanja pozimi? Tu se pojavijo tezka vprasanja o denarnih in
drugih moznostih.

V ustanovi je imel malo cenjenih spretnosti in $e manj moznosti,
da bi jih razvil. Zdaj ima ve¢ moznosti, vendar pa niso vse pri-
merno usmerjene. Edine spretnosti, ki se jih je naucil v bolniSnici,
so neplatano pomivanje posode, strezba pri mizah osebja in
nekaj pospravljanja postelj. UCenje novih spretnosti bi mu po-
magalo pridobiti zaupanje v o€eh drugih in bi zmanjSalo stigmo.
Cesa bi se rad naugil?

Prav malo so upoS$tevali njegovo bolecino in oblutke. »Ni se
imelo smisla upirati.« Bodite pozorni na njegove izjave o osam-
lienosti in razmerah v bolniSnici. Okusil je nasilie in se ga je ver-
jetno zelo bal. Morda bi rad raziskal in izrazil ta bole€a podrod¢ja,
¢e bo osebje v stanovanjski skupini dovolj spretno in pogumno
za to. Veliko bivSih pacientov se poloti bes ob pogledu na pre-
cejSni, »izgubljeni« del svojega Zivljenja.

V veliki bolniSnici je navezal nekaj prijateljskih stikov z drugimi
pacienti in nekaterimi usluzbenci. Zal so se stiki pretrgali, ko so
bolniSnico zaprli in so se pacienti razkropili naokoli. Kako in kje
naj sre€a ljudi, ki mu bodo prijetni in jih bo morda celo vzljubil?
KakSno pomo¢ mu bo treba nuditi za to?

Viri:
1) Citat Gregorija Batesona v delu Robina Skynnerja, Institutions and

how to survive them. Tavistock 1989.

2) Walter S. Deitchman, How many Case Managers does it take to
screw in a light bulb? November 1980, Hospital and Community
Psychiatry, stran 789.

3) Paulo Freire, Cultural Action for Freedom. Penguin Education 1972,
stran 51.

4) Oliver Sacks, Seeing Voices.
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5) John Clare, Selected poems. Everyman 1966.
6) Glej npr. Steve Trevillon, Caring in the Community: a network ap-
proach to community partnership. Longman 1992.

VPLIV

Ali lahko ljudje bistveno vplivajo na svoje Zivijenje? Ali spodbujamo
iskanje osebne moci?

Obcutki modi; kar ¢utiS in misli§, ima posledice v okolju; svoboda,
da se motiS. Ko te razmeroma mocni pozorno posluSajo. Odlo-
¢anje med razlicnimi moznostmi, resni¢ne odlocitve pri stvareh,
kot so:

pocitnice,

hrana in pijaca,

televizijski in radijski programi,
dejavnosti,

spolnost,

odnosi z drugimi,

glasba - od Iron Maiden do Mozarta,

obleke.

Sposobnost izraziti, kaj ti je vSe€ in kaj ne, in si zagotoviti to, kar
ti je; biti opazen, da te obravnavajo tvoji starosti primerno.

Prevoz, da se kam peljes.
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Denar, da si kupi$, kar hoces.

Da te drugi vidijjo kot vrednega spoStovanja; te dojamejo kot
sposobnega pametnih odloCitev, sprejemanja odgovornosti; kot
¢loveka, kakrsni so vsi ostali.

Pomoc¢ pri nastavljanju osebja.

Vklju€enost v nacrtovanje skrbi.

Polno sodelovanje.

Vloga polnopravnega drzavljana in ne pacienta ali klienta.

Obravnavan s spostovanjem.

Ali je ljudem dovoljeno tvegati? Jih pri tem kdo spodbuja in
podpira?

Ali so udelezeni pri glavnih odlogitvah o svojem Zivljenju?
KakSne moznosti izbire imajo? Jih je veliko ali malo?
Ali se lahko odlocajo, s kom bodo ziveli?

Ali jim pomagamo, da si bodo pridobili vpliv nad potekom svojega
Zivljenja?

ALl DAJE VES POSTOPEK NACRTOVANJA SKRBI LJUDEM JASNO
1IZKUSNJO VPLIVA IN MOCI?

SPRETNOSTI

Ali so ljudje spodbujeni, da razvijejo lastno osebnost in spretnosti,
ali imajo na voljo sredstva za to?

Kak$ne moznosti za razvijanje spretnosti lahko ponudimo?

Ljudje ponavadi spoStujejo cenjene spretnosti drugih:

28

JIN IN JANG NACRTOVANJA PSIHOSOCIALNE SKRBI

OSEBNE SPRETNOSTI

SOCIALNE SPRETNOSTI

SPRETNOSTI PRI DEJAVNOSTIH
OSEBNE SPRETNOSTI: samokontrola, struktura vsakodnevne ru-
tine in discipline, ki sta po navadi cenjeni; gotovost in zaupanje;
razvijanje vpogleda vase in poglabljanje samozavedanja; ucinko-
vita razporeditev ¢&asa; sposobnost soo€anja s stresom; spo-

sobnost, prositi za pomo¢.

SOCIALNE SPRETNOSTI: sposobnost povezovati se z drugimi;
sporazumevati se z obdutkom in to€nostjo; izrazati se ucinkovito;
sposobnost empatije; asertivnost; zabavati se in ljubiti.

SPRETNOSTI PRI DEJAVNOSTIH: spretnosti, pridobliene na
kakSnem posebnem podrocju, ob delu; v Sportu; hobiji:

igranje klavirja,
obvladanje tujega jezika,
sposobnost nastopati v javnosti,
igranje nogometa,
jadranje,
Sivanje,
vozZnja,
igranje kart,
biljard,
da se pocutis spros¢eno in lagodno v vecini druzabnih situacij.

Spretnosti in njihovo izpopolnjevanje pomagajo pri rasti samo-
spostovanja in zaupanja vase in pri tem, da nas drugi cenijo.
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BOLECINA

Ali lahko obcutlivo zaznamo bolecino razliénih posameznikov?
Ali vidimo trplienje na osnoven Cc¢loveski nacin ali ga zaviemo v
strokovnjaski Zargon in razne ideologije?

Obc¢utki bolezni; zavedanje minljivosti; obcutki staranja in izgublja-
nja sposobnosti - zlasti spomina, umiranje in smrt, prehladi in
gripa; kaSelj do groba; splosno slabo pocutje, zobobol, vnetje
usSes, lumbago in revmatizem, depresija, obup, osamljenost, zme-
denost in izgubljenost... Obcutki, da si izlocen in izklju¢en, ponav-
ljajo¢a se stanja strahu in nelagodja.

Psiholosko, fizicno in duhovno trplienje; borba proti strastem in
zeljam, ki te prevzemajo.

Poskusiti najti pomen bolec€ine, do konca zmanjSati obcutek trpljen-
ja, raziskati ga do prvotnega vzroka. Segati po radosti in ljubezni,
biti eno z vesoljem, izogibati se zapiranju in odtujitvi. Na kakSen
nacin pri tem ustvarjalnem procesu pomagajo sluzbe? Ali zago-
tavljajo atmosfero »realisticnega optimizma«? Ali so dovolj duhov-
no ozaveSCene in obcutlive, da vedo, kaj pomeni biti Clovek,
tako zase kot za tiste, ki jim pomagajo?

Nagnjenost, da beZimo ali se obratamo stran in ne priznamo
trpljenja in boleCine; da se izogibamo in uhajamo; da utapljamo
to v pijagi, drogah in rokenrolu, v neskonénih druzabnih prijazno-
stih, nakljuénih spolnih avanturah in drugih oblikah senzualnosti?

Kaj je narava trpljenja?

Koliko je podpora in izvajanje uslug vir bolec€ine?

Kako si lahko pomagamo razumeti naravo bolecCine, jo lajSamo
in zmanjSujemo?

Kako spodbujamo rast od obi¢ajne bolecine k radosti?
Kako nas se ukvarjamo z umiranjem in smrtjo?

Ali je nasa sluzba kraj lepote in radosti?
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STIK

Ali opogumljamo ljudi k zabavi in C&utnosti? Jih opogumljamo, da
se imajo radi in da se ljubijo?

Cel Siren razpon povezav z drugimi ljudmi in domacimi Zivalmi.
Tako v kvaliteti kot kvantiteti.
Placane/neplacane povezave. Koliko je obstojecih stikov s pla-
¢anim osebjem? Kako povecati Stevilo neplacanih odnosov =z
ljudmi? Koliko od teh zajema resni¢no blizino in intimnost? Topli-
na; vse od povrdnih do naklju¢nih znanstev do dolgotrajnih in
globokih.

ljubiti

imeti rad

ceniti

skrbeti za

izkazovati zaupnost

imeti skrivnosti

Koliko so ti odnosi vzajemni: resni¢no soCustvovanje enakih; ko-
liko jih je nesorazmernih z neenakomerno razporeditvijo mog&i?

Cutnost, spolnost? Ljubiti, imeti rad. Od Zivljenjske radosti do
obupa; od veselja do Zalosti; kako se ukvarjati z obCutkom, da
so te zapustili in zavrgli? Zabava in uzitki: stvar kvalitete in globine.
Solze in Zalost.
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Obcutek pripadnosti in cenjenosti; ¢lanstvo v:
klubu ljubiteljev Madonne,
Rotary klubu,
Midlandski banki,
rekreativnem klubu,
predstavnistvu svojega mesta v plavanju,
politi¢ni stranki,
krajevnem cerkvenem obc&estvu.
Kako se vzpostavljajo pomembna prijateljstva?
Koliko je pravih prijateljev?
Ali so odnosi enakopravni in vzajemni?

Kaksna je celotna socialna mreZza podpornikov, prijateljev,
sorodnikov, ljubimcev, znancev, drugih ljudi s teZavami?
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SPREMINJANJE SANJ
V RESNICNOST

Naj socialne sluzbe proizvedejo Se toliko podatkov, ne bo to
pomenilo skoraj ni¢, ¢e se bodo izvajalci uslug pocutili pod takim
hudim pritiskom, da bodo te podatke uporabljali proti interesom
uporabnikov in skrbnikov.

Kak38ne spretnosti mora imeti tisti, ki se nam bo pomagal ozreti
na naSe zivljenje in vzpostaviti potrebne povezave z ustreznimi
sluzbami (nacrtovalec skrbi)? Morda bomo potrebovali veliko
pomod¢i, da bomo razkrili svojo zgodbo, in pri tem bomo potre-
bovali veliko spoStovanja. Cel postopek nalrtovanja skrbi mora
biti dobra in cloveska vaja za zvecCanje vplivnosti, raziskovanje
bole¢ine in trpljenja, ulenje spretnosti in vzpostavljanje pravega
in truda vrednega stika. Ce ni tako, postopek nima smisla. Kar
pomeni, da mora nacrtovalec imeti naslednje spretnosti in oseb-
nostne lastnosti:

posluanje,

komuniciranje,

toplina,

odprtost in navezovanje,

da pomaga ponovno pridobiti ali sestaviti vizijo,

izogiba se klientiziranju,

razume sisteme,

pogajanje,

evalvacija in spremljanje.

33



David & Althea Brandon

Dobro posluSanje je redko. Vecina nas ga potrebuje. Potrebujemo
oblutek, da se je nekdo postavil vsaj zacasno v drugi plan, da bi
prisluhnil, kaj imamo povedati o svojem Zivljenju. PosluSalec nas
hkrati sliS§i in razume. Ima hkrati jasne in naivne misli. Daje nam
¢as in priloznost, ki jo potrebujemo. Ta prijetni dogodek morajo
spremljati osebna toplina in sprejemanje. Pravo nasprotje temu
je tisto, kar poimenuje Marge Piercy »socialnega delavca pogled
na S¢urke«. (2)

V¢asih se zgodi, da se naSe stranke tezko sporazumejo. Lahko
je narava njihove prizadetosti taka, da tezko ali pa sploh ni¢ ne
govorijo, lahko imajo Alzheimerjevo bolezen. Zato jim moramo
posvetiti veliko Casa, opazovati in ¢akati, da sami vidimo, kako
jim gre, €e nam Ze ne morejo povedati.

Stara japonska zgodba govori o nadarjenem glasbeniku, ki je
igral na godo (vrsto harfe), popotoval po dezeli in nastopal na
koncertih. Njegov dobri prijatelj je vedno potoval z njim, sedel v
prvi vrsti in poslusal. Cez nekaj let je prijateli nenadoma umrl,
glasbenik pa je populil vse strune iz instrumenta in ni nikoli ve¢
igral. Tako pomembno mu je bilo, da ga je prijatelj poslusal.

Nacrtovalec skrbi se da osebi na razpolago in morda tudi njeni
druzini, odvisno od njene motnje in spretnosti v sporazumevanju.
Postane njihov u€enec. Kakor potovalna agencija se mora
posvetovati z njimi o vsaki stopnji postopka. Imeti morajo moznost
avtomaticnega veta na nezaZeleno gradivo. Za prefinjene kom-
promise in obsezna pogajanja z organizacijo je Cas pozneje. O
viziji moramo govoriti jasno in jo vzpostavit. Dobiti moramo
natanéno in resnino opredelitev strankine zelje. Pogosto je ne
pozna in jo mora sama odkriti, in pri tem ji je treba veliko in
spretno pomagati.

Nacrtovalec se mora potruditi, da vidi osebo v celoti- njene dobre
strani in potrebe; njene sanje in more. Beardshaw in Towell piSeta
0 »izvirno holisticnem modelu« (3). Ta model je osredoto¢en na
naravo vsega posameznikovega zivljenja; kaj ima rad in ¢esa ne
mara; na njegove predstave tem, kakSno pomo¢ bi potreboval;
na prijateljstva, ki bi jih potreboval, da bi zazivel tako, kot si Zzeli.
Clovesko Zivlienje je tezko razkosati. Najlaze si ga predstavljamo
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kot enotno celoto, katere deli so odvisni eden od drugega. Se
spomnite straSne in, upajmo, izmiSliene zgodbe o novinarju, Ki
je intervjuval soprogo Abrahama Lincolna, potem ko so ga ustrelili
med gledalisko predstavo. Vprasal jo je: »Ce pustimo to ob strani,
gospa Lincoln, kako pa vam je bila vSe¢ predstava?«

Nacrtovalec vsepovsod i§€e podatke in mozne resurse. To lahko
pomeni, na primer, da se pogovarja s fizioterapevtom, kakSen
invalidski vozi¢ek je najbolj ustrezen; z delovnim terapevtom
skuSa najti dejavnosti, ki bi Koristile osebi; zdravnika spraSuje o
zdravilih; ugotavlja, kako svetovati; se pogovarja s sosedom, ki
mu je oseba pri srcu. Potrebuje precej spretnosti, da vse te po-
datke zbere, jih obdela in prenese uporabniku ali njegovi druzini.
Sposoben mora biti prevajanja iz strokovnega Zzargona v vsak-
danji jezik. Zlasti pa mora strastno verjeti, da ima vsak Cclovek
pravico in sposobnosti odlo¢ati o svojem zivljenju.

Zargon je eden glavnih simptomov tehnologizacije &loveskih po-
treb. Je na$ sovraznik. Na$ strokovni opis in razlago vsakdanjega
Zivljenja naredi za nedotakljiva. Pacientove/klientove potrebe »so
mu odtujene in spremenjene v surovine za institucionalno pod-
jetje. Njegovo stanje je interpretirano v skladu z nizom abstraktnih
pravil, v jeziku, ki ga ne razume.«(4)

Vse do pred kratkim so bile na voljo zlasti informacije o formalnih
sluzbah, ki jih izvajajo zdravstvene, obcinske in neprofitne orga-
nizacije. Te usluge so na neki nacin institucionalizirane, medtem
ko nacrtovanje skrbi veCinoma zahteva ustvarjanje novih in v&asih
nepredstavljivih sluzb. Nacrtovalci skrbi potrebujejo vedno vecé
podatkov o neformalnem sektorju, na primer o uslugah, ki so jih
pripravljeni izvajati posamezniki za zasluzek. Te usluge so lahko
bolj prilagodljive in krajevne, bolj pod vplivom uporabnika. Nacrto-
valec lahko pomaga pri ustvarjanju novih oblik uslug, ali pa poda
informacije o Ze obstojeCih. Deloma mora biti pravi vizionar, da
zbere in uskladi razli€ne usluge, ki bi jih stranka potrebovala,
hkrati pa si izmiSlja Se nove.

Nacrtovalci morajo poznati delovanje zdravstvenih in socialnih

ustanov. Koristno je, e so ze imeli delovne izkuSnje v taki usta-
novi, ali ¢e vsaj razumejo, kako se pokrivajo in prepletajo razna
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podroja. Potrebovali bodo tudi poznavanje zapletenega jezika
v teh »tujih krajih« in spretnosti, da ga bodo prevajali drugim.
Razumeti morajo vlogo razlicnih strokovnjakov in njihove razno-
vrstne sisteme vrednot. Pri delu z ljudmi bodo morali skoz dosti
labirintov in prek Stevilnih filozofskih predpostavk, ki vedno znova
razglasijo zunanije ljudi za »laike«.

Ti strokovnjaki bodo potrebovali tudi precejSnjo literarno spret-
nost. Morali bodo ugotoviti, kako naj izrazijo svoje najljubSe, ne-
izreCene zelje tako, da jih bodo drugi takoj razumeli. Te dragocene
sanje morajo biti izrazene tako, da je jasna tudi praktiéna pot do
njih. Da bi dosegli posamezne odlomke iz teh sanj, morajo torej
razdelati posamezne korake.

Biti morajo izvrstni pogajalci, drugade je skoraj vse izgubljeno.
Verjeti morajo v pravico invalidnih, da vplivajo na potek svojega
Zivljenja, in se bojevati z raznimi organizacijami, da se to uresnici.
Morali se bodo ruvati z nadrejenimi, ki so odgovorni za razdelitev
skromnih sredstev, ki jih vedno primanjkuje. S strankami bodo
morali biti o teh bitkah odkriti in iskreni.

In konéno morajo sami ali s pomocjo drugih ovrednotiti in sprem-
ljati tezko pridoblijeno. Poskrbeti morajo, da so izkazane usluge
res tiste, za katere so se dogovorili. Za usluge morajo najti merila.
Zlasti morajo skrbeti, da je v uslugah ohranjeno spostovanje
Cloveka v tezavah. Obstaja moc€na teznja, da se s€asoma oddalji$
od idealov.(5) Da bi se uprli temu skrajno uni¢evalnemu procesu,
potrebujemo mocne sisteme ocenjevanja in spremljanja.

Viri:
1) Kathryn Ellis, Squaring the circle: user and carer participation in
needs assessment. Community Care into Practice 1993.

2) Marge Piercy, Woman on the Edge of Time.

3) Virginia Beardshaw in David Towell, Assessment and Case Manage-
ment - implications for implementation of »Caring for People«. King's
Fund College 1990.

4) Ivan lllich, Medical Nemesis. Calder & Boyars 1975.

5) O tem obSirnem podrocju glej delo Wolf a Wolfsbergerja, The Princi-
ple of Normalisation. Canadian Association for Mental Retardation,
1971.

36

JIN IN JANG NACRTOVANJA PSIHOSOCIALNE SKRBI

ENKRAT ZA SPREMEMBO TUDI
DENAR

Zahtevamo take sisteme socialne varnosti, ki vkljucujejo od
uporabnika nadzorovano osebno pomoc¢ in ki omogoc¢ajo razne
modele samostojnega Zivijenja za invalidne ljudi, ne glede na
njihovo prizadetost ali prihodke. Zahtevamo zakonodajo o socialni
varnosti, ki bo priznavala, da so take usluge osnovna c¢lovekova
pravica. (Evropska mreza za neodvisno zivljenje)

Pred Sstirimi leti je bilo brokerstvo (brokerage system), posredni$ki
sistem, ki so ga razvili v Kanadi sredi sedemdesetih let, v Veliki
Britaniji Se Cisto nepoznano. Zdaj je dobro znan kot nenavadna
oblika vodenja primerov (case management), vendar ga pogosto
Cisto narobe razumemo. Pred kratkim je bil na primer objavijen
Clanek z naslovom Brokerage in Action? (Brokerstvo na delu), ki
opisuje delo Radnorskega projekta stanovanjske oskrbe in vzdr-
Zevanja zgradb po kriterijih kanadskega brokerstva. Sklep clanka
je, da stanovanjski projekt »ni neodvisna brokerska sluzba« (1),
kar nas sploh ne Cudi, ker inovativni Radnorski projekt ne vsebuje
niti ene njenih prvin.

Worley napacno razlaga brokerstvo uslug kot postopek, pri kate-
rem managerji skrbi »pomagajo klientom pri dostopu do nasta-
nitve, terapije, zdravstvenega varstva, sredstev, ucenja poklicnih
ali socialnih spretnosti, zaposlitve... Na sploSno je poudarek na
zagovorniStvu in zivahnih sluzbah, ki segajo v skupnost, ki so
podlaga tej vrsti vodenja primerov.«(2)

V zakonodaji o skrbi v skupnosti je poudarjeno vecje soodloanje
invalidnih ljudi pri odloCitvah o sluzbah, kijih podpirajo. V uradnem
dokumentu viade piSe o »vecji vlogi posameznikov pri odlo¢anju
o tem, kako zivijo in kakSne sluzbe potrebujejo za pomoc«.(3)
Brokerstvo uslug tem ambicijam dobro ustreza. Kanadski sistem
temelji na individualiziranem financiranju. Uporabniki imajo do-
stop do toliko denarja, kolikor stanejo usluge. Denar je pod nji-
hovim nadzorom namenjen za usluge, Kkijih potrebujejo invalidni
ljudje.
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Individualizirano financiranje so v sedemdesetih letih prvi€ razvili
starSi mocéno prizadetih otrok v VVoodlandski bolniSnici blizu Van-
couvra. Namesto da bi se vladni denar pretakal skoz roke direk-
torjev z mastnimi zasluzki in v ustanove, ki nudijo obravhavo en
bloc, kot so domovi za ostarele in sprejemali§¢a, gre naravnost
v roke uporabnikom. V britanski raziskavi iz leta 1991 je 23%
vpra8anih obc&inskih organov nakazovalo denar pomocCi potreb-
nim, ki so sami zaposlovali pomoc¢nike. Velina teh dogovorov je
bila posledica tega, da so posamezniki svoje primere naslavljali
naravnost na oddelke socialnega sluzb. (4) V Angliji in Walesu
so taka nakazila nezakonita, na Skotskem pa ne. Vendar se je
dalo tudi to obiti tako, da so osebi zagotovili trust (denarno skrb-
nistvo) in denar nakazovali tja.

Na sploSno ljudje ne placujejo javnih sluzb ali njihovih ekvivalen-
tov. Kupujejo jih v neformalnem sektorju. Po neki raziskavi jih je
28% za del svoje placane oskrbe placevalo sorodnikom. (5) Denar
jim je omogo¢il veljo neodvisnost od strokovnjakov. Zaradi pose-
dovanja denarja in moCi so v druzbi bolj spoStovani. Postopek
spodbuja razvoj neinstitucionaliziranih uslug in daje pravi pomen
moci uporabnikov.

Da lahko te usluge kupijo, utegnejo potrebovati neobvezujoce
in od ustanov neodvisne vire informacij. Kanad€ani so izumili
brokerja uslug (service broker). Je neodvisen od organiziranih
sistemov uslug in odgovoren skupnostnem brokerskem svetu,
ki ga sestavljajo krajani, ki niso v sluzbi pri zdravstvenem ali
socialnem varstvu, da bi tako zmanjSali spore =zaradi razlicnih
interesov. Ljudje stopijo k brokerju s svojimi individualizirani
sredstvi, ta pa jim pomaga organizirati usluge po njihovih potre-
bah. Podobno kot potovalne agencije tudi posredniki nimajo moci
odlo€anja. UpoStevajo navodila strank, ¢e so le v skladu z za-
konom in pogodbami s financerji. Dolo¢ena jim je vloga, da
spremenijo Zelje in zamisli uporabnikov v resni¢nost, povezano
s funti in peniji. lzurjeni so v izraCunavanju stroSkov, pogajanju,
sklepanju pogodb, zbiranju in predstavljanju podatkov. Kot delav-
ci so pod neposrednim nadzorom uporabnikov in se s tem mate-
rialno razlikujejo od socialnih delavcev, psihiatrov, sester itd., ki
delajo v sluzbah, ki hkrati nudijo in kupujejo usluge.
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S tem procesom se srediS¢e moci ocitno prestavi. Upravienci
do pomoc¢i imajo moznost razpolagati s svojimi sredstvi, dostopni
pa so jim neodvisni viri informacij na katere lahko vplivajo.
Poglavitno nacdrtovanje sluzb ni ve€¢ v rokah vodilnih delavcev
strokovnih socialnih ustanov, ampak posameznikov in njihovih
druzin. Ze samo dejstvo, da bi bil sistem brokerstva uslug na
voljo, pa Ceprav se ne bi vsi odloCali zanj, bi mo¢no vplivalo na
tradicionalne sluzbe in ustanove, kot so zavodi za usposabljanje
in domovi za ostarele.

Vse to vkljuCuje precejSnje tveganje, da bo priSlo do izkoriS€anja
zaposlenih, Se zlasti Zensk, slabo kvalificiranih in placanih. Ker
uporabniki uslug z nekvalificirano in nestalno delovno silo dolgo-
roéno ne pridobijo ni¢esar, bi lahko eno od oblik zavarovanja
pred tem izvedli s formulacijo v pogodbi s financerjem. V pogodbi
bi bili odstavki, ki bi zavarovali osebje; navedli bi na primer
minimalni urni zasluzek.

Druga vloga brokerja bi lahko bila, da se bo bojeval proti pretirane-
mu individualizmu, ki je vgrajen v brokerski sistem. Povsem
pravilno je, da se sluzbe odmikajo od prisilnega trpanja uporab-
nikov v skupna bivaliS¢a, bolniSnice in dnevne centre. Obstaja
torej nevarnost, da se porazgubijo ugodnosti, ki izhajajo iz sku-
pinskih dajatev in drugih virov. Brokerji bi morali razvijati koopera-
tivne programe, ki bodo =za nekatere invalidne posameznike
zanimiva priloznost.

Prva stopnja razvoja takih idej nastane z ad hoc pritiskom odlo¢nih
posameznikov, zlasti telesno prizadetih, da bi izstopili iz tradicio-
nalnih okvirov in si sami zagotovili pomo¢. Ta prva stopnja ja ze
dobro uveljavljena, izvajajo pa jo komisije za posebne primere
pri socialnih sluzbah. Ve¢ kot 300 oseb v Veliki Britaniji Ze dobiva
denarno pomo¢€, ki jim daje moznost, da de facto postanejo
direktorji socialnih sluzb. Najemajo delavce in odlo¢ajo o obliki
uslug. Kaze, da se stvar dobro obnese. Nedavna raziskava Ra-
darja kaze, da 23% ob¢in nakazuje direktna sredstva, 74% obdcin
pa bi bilo za to, da se postopek pravno upravi€i, kot je urejeno
na Skotskem. (6) Raziskava Greenwiske univerze navaja, da so
take oblike cenejSe, celo Nicholas Scott, minister za to podrocje,
se strinja z njihovo stro§kovno ucginkovitostjo. (7)
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Druga stopnja pa so pilotski projekti, ki razvijajo ta proces naprej
od odloénega posameznika. Na Institutu Norah Fry na Bristolski
univerzi so ravno dokon¢ali osnutek nalrta za posredovanje uslug
osebam z uénimi teZavami. KazZe, da se je nacrt posrecil. Althea
Brandon dela na podobnem projektu v Cambridgeu.

Tretja stopnja je nacrtovanje individualiziranega financiranja in
posredovanja uslug kot normalnih dejavnosti kakor v kanadski
provinci Alberta. S tem bi vsi uporabniki postali upravi¢eni do
take oblike pomodi.

Res si je tezko predstavljati, kako se bo po prvem aprilu 1993
izboljSal poloZzaj skupnostne skrbi. Zakon o posebnem Solstvu
(Special Education Act) iz leta 1981 je zastavil program, v katerem
naj bi Solski psihologi dajali potrdila uencem, ki potrebujejo
posebno pomo¢. Po ve¢ kot desetih letih je ocitno, da se ta po-
€asni in nerodni sistem ne obnese. Strokovnjaki morajo pisati
izobraZzevalna porocila, ki ne odrazajo dejanskih potreb posamez-
nih otrok, ampak samo navajajo, kakSne moznosti so realno na
voljo. »Solski psihologi redno laZzejo tisoéem starSev, ker se bojijo
razkriti resnost otrokovih tezav, da ne bi starSi zahtevali dodatne
pomoci.« (8)

Enake teZave se kaZejo najbrz tudi pri upraviteljih skrbi, zapo-
slenih v socialnih sluzbah. Nedavna Studija poroca: »Delavci, ki
sem jih opazoval, niso hoteli upoStevati navodil, naj zapisejo ne-
pokrite potrebe. V svojih ocenah se niso hoteli sooCati s tem
vpraSanjem in so se cinicno izrazali o smernicah, ki so pozivale
k dejavnostim, ki jih ni bilo mogoCe zares izpeljati.« (9) Oddelki,
kjer so zaposleni, so mocno institucionalizirani, manjka jim de-
narja, zato je izvajanje raznih vrst uslug mocno omejeno. Kaj se
pri vsem tem nau€imo iz izkuSenj zakona o posebnem Solstvu?
Nam morda Kanad&ani ponujajo boljSo vizijo? (10) Tako imeno-
vana »skupnostna skrb« lahko pripelije naravnost k zapiranju med
8tiri stene domace hiSe, do nove verzije institucionalizirane skrbi.
Sele pravo Zivlienje v soodvisnosti z drugimi in moég, pridobivati
usluge po lastnem izboru, lahko pripelije k integraciji in socializi-
ranosti. Neka avstralska domorodka je rekla: »Ce si mi prigel
pomagat, lahko gre$ kar domov... Ce pa vidi§ moj boj kot del
svojega lastnega obstoja, potem morda lahko delava skupaj.«
11)
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JUDITINA ZGODBA

Poleti 1992 me je Oddelek za socialne sluzbe varstvo iz North-
umberlanda naprosil, da ugotovim potrebe Judite Rose Nicklen,
takrat stare osemnajst let. Njena mati ni bila zadovoljpa s tem,
kako so razne organizacije skrbele za h&er. Njen o€e je umrl tri
leta poprej. Njena starejSa brata David in lan sta Zivela v bliZini.

Da bi se sre€al z Judito, sem prepotoval nekaj sto milj. Delo je
trajalo vsega skupaj kakSnih devet dni in je vkljuCevalo lepo Stevilo
obiskov. Kar sledi, je iz mojih zapiskov, narejenih ob prvem obisku:

Zivi v odmaknjenem kraju blizu rimskega zidu. Ima $kratovski ob-
razek in poredno gleda s svetlimi zelenorjavimi ocmi. Fizicno moc¢
ima skoraj izkljucno samo na levi strani telesa. Lase ima svetlorjave
in skodrane, po navadi spete z roZnato oglavnico. OblecCena je v
veliko pisano obleko s cveticami. Telesna temperatura se ji precej
spreminja. V obraz je topla, noge in roke pa ima razmeroma hlad-
ne. To prav gotovo sproZa resna vpraSanja o njeni prekrvavljenosti.
Veliko se smeje, veliko pa tudi Skriplie z zobmi, kakor da bi jo kaj
bolelo. Ne uporablja besed, temve¢ le nekatere glasove, ki so
podobni zacetkom besed. Tezko je ugotoviti, koliko razume.

Judita je zivela v otroSkem domu, ki je lajSal nego druzinam s
hudo motenimi otroki. Petkrat sem bil tam in prespal v spalnici
blizu njene. Ker Judita ni znala govoriti, sem veliko ¢asa prezivel
z njeno mamo Wilmo, prebral pa sem tudi razne arhivirane doku-
mente. Spodaj povzemam najpomembnejSe podatke, povzetek
pa sem dal pregledati Wilmi, ki je potrdila, da je z njim zadovoljna.

Pri Juditinem rojstvu je bila mati stara 41 let. Rodila je v poro-
dnidnici ashingtonske bolniSnice. Posteljica je bila v napacni legi
in se je pred rojstvom pretrgala. Porod je bil izveden s carskim
rezom, vendar je Skoda Ze nastala. PriSlo je namre¢ do pomanj-
kanja kisika. Skoraj vse od rojstva je imela Judita majhne epilep-
ti¢ne napade. V inkubatorju se je njeno srce ustavilo, nato pa
pricelo samo od sebe zopet biti.
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Injekcije proti napadom so se ponesreCile. V stegnu je imela
luknjo. V bolniSnici so bili prepri¢ani, da ne bo prezivela. Wilma
jo je peljala k pediatru, ki je redno opravljal meritve. Ob nekem
obisku je vpraSala, ali ima Judita moZzgansko okvaro, kar je potrdil.

Do januarja 1975 je imela 30-40 napadov dnevno. Kazalo je, da
ji zdravilo za epileptike pomaga, kakor tudi vitamin B6. V prvem
letu se njen razvoj ni kaj dosti razlikoval od normalnega, le pobrati
in vzravnati se nikoli ni mogla sama. Judita ni zmogla sedeti v
vozi€ku, naj se je Se tako trudila. V poznejSih letih je pricela vse
bolj zaostajati. Prve dve leti je Zivela v Rothbutyju, nato so se
preselili v Blagdon, kjer je ofe dobil sluzbo glavnega vrtnarja pri
lordu Ridleyju.

Ko je bila stara leto dni, so ugotovili, da je slepa, kar se je kasneje
le Se potrdilo. ZmozZna je razloCevati le med svetlobo in temo.
Leta 1975 je pricela pogosto bruhati. Imela je mocno zaprtje, ki
ga poznajo v ocetovi strani sorodstva. Zdravnik in sestre ji niso
dajali sveck. Nobeno zdravilo ji ni pomagalo. V vroéem poletju
tistega leta je zopet mocno zbolela, tako da ji je dr. Alexander,
njen pediater, le predpisal svecke.

Pocasi si je opomogla in ni ve¢ bruhala. Imela je zelo mehko
glavo. Govoriti je pricela med sedmim in osmim letom. Govorila
je »mamag, »tata«, »bumbum«, »lej«, »8e«, »pridna«, kravam pa
»mu«. Naugila se je vseh samoglasnikov. Se zdaj véasih rede
»mu«, ¢e so krave v blizini, ter oblikuje zvoke kakor »na na na«.
Govori le doma. Na obiske je priCela hoditi patronazna sestra.
Mati jo je hotela nauditi, kako se hodi na stranis€e. Dali so narediti
naslonjalo, oblazinjeno s peno, kamor jo je lahko pripela.

Od petega do trinajstega leta je obiskovala posebno Solo River
Bank v Ashingtonu. Slo ji je kar dobro, vendar je bila doma sre-
¢nejSa. Do 3ole je imela dolgo voZnjo s taksijem. Dvakrat na
teden je hodila plavat, redno je imela fizioterapijo, slikala je s
prsti in z otipavanjem je raziskovala svet okoli sebe. Igrala je na
svoje elektricne orgle. Mama in ole sta bila v skupini starSev, ki
so iskali sponzorje, da sta lahko placala dodatno fizioterapijo.
Levo stran telesa je malo uporabljala, desna je bila aktivnejSa.
Ves Cas je imela istega ucitelja, dokler ni neko¢ odSel. Njeno
izobrazevanje se je po tem dogodku poslabsalo.
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Pri trinajstih letih starosti so jo hoteli starSi vpisati v bliznjo brun-
swisko $olo, vendar pa je bil nalin u€enja drugacen. Zagrozili
so, da je ne bodo pustili v Solo, tako da so raje nasli mesto na
$oli v Hexhamu. Stiri dneve tedensko je Zivela v drzavnemu otro-
Skemu domu na Stelling Heath. Doma je od petka zveCer do
ponedeljka zjutraj. Ker postaja vedno teZja, jo mama vse teZje
neguije.

V otroSkem domu je zanjo in Se za tri druge osebe zadolZen g.
Gaynor. Dom ne izvaja sistema individualiziranega nacrtovanja.

V skupini je povpre¢no Sest mladih, od katerih je velina hudo
prizadetih, in so podobne starosti kot Judita. Eden govori, vendar
le kratke stavke. Dom se seli na novo obmocje v Hexhamu, tako
da je lahko Judita tam le do julija 1993.

Med Solskimi pocitnicami je v pogitniSkem varstvu v Stelling Hali.

V Soli je bila do prejSnje velike noCi v istem razredu, nato pa jo je
nova ravnateljica premestila iz najnizjega v najviSjega. Pred tem
so razvr§€ali po sposobnostih, sedaj pa so zaceli po starosti.
Prehod je potekal brez tezav. Mama ne Cuti, da bi ji Sola kaj
bistveno koristila.

Solsko porogilo iz januarja 1990 poudarja pomen fizioterapije.
Vsakodnevno ji razgibavajo vse okoncine ter jo ucijo stati s po-
mocjo okvirja. Uporabili so tudi aromaterapijo in masazo. Presku-
sila je Taylorjeve Skornje TO-TO, ki ucvrS€ujejo gleznje. Uporablja
hidroterapevti€ni bazen, in e ne bi bila inkontinentna, bi jo dali
tudi na trampolin. Judita razume in tudi uboga navodila kot »dvigni
glavo« ali »poravnaj noge«. Rada se igra s peskom, vodo in pla-
stelinom. Umetnost in glasbo pozna z bliZznje srednje Sole v Hex-
hamu. Spodbujali so jo pri uporabi ra¢unalnika, pa tudi pri u€enju
spretnosti, kakor sta hranjenje in drzanje kozarca.

14. januarja 1992 so bili njeni vzgojno izobrazevalni cilji takole
doloCeni:  »spodbujanje pri  Sirjenju razpona sporazumevanja,
spodbujanje pri igri z zvocnimi igratami, posnemanje enostavnih
telesnih gibov«. Ucitelj je dodal, da »uZiva v glasbenih dejavnostih,
se rada grobo igra in s tipom raziskuje razli¢ne teksture«.

Gospa Nicklen se pritozuje, da Judito pogosto priganjajo sem in
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tja, za kar so predvsem krivi taksisti in dejstvo, da mora priti
to€no v Solo. Judita ne mara, da jo kdo priganja.

Saga o invalidskih vozickih nam prikazuje pomanjkanje koordi-
nacije v Juditinem Zzivljenju. S herkulskim trudom in po nasvetih
raznih fizioterapevtov nabavljajo razliéne invalidske vozicke, pa
niti eden ni vsaj priblizno ustrezen. Judita je imela vozi¢ek Chailey
Adapta, ki je ustrezal njeni postavi in drzi, a je bil tezak in neroden
za prevoz. Vrmili so tudi ameriSki vozicek Convoid Cruiser, ki je
stal veC kot tiso€¢ funtov in bi naj bil njen edini vozicek, pa je bil
za gospo Nicklen pretezak. Na njem je bilo polno trakov in sponk,
ki so Judito ozulile po rokah in zapestjih. Z njim ni mogla sedeti
pri mizi. Naslednji vozi¢ek je tisti, ki ga ima v Steeling Hali. Ob
straneh ima kovinske dele, ki oteZujejo hranjenje, nasloni za noge
pa so namesceni prenizko, da bi jih dosegla, ko prekriza noge
(kar rada naredi). Cez spodnji del konstrukcije je napet jermen,
ki ga lahko Judita doseze z rokami. Hrbtenico ima ukrivljeno,
glavo pa nagnjeno naprej, tako da ji lasje zakrivajo oci.

Se en primer zmede je spor o plenicah za inkontinenco. Dva
strokovnjaka s tega podrogja sta dala popolnoma nasprotujoCe
si nasvete, tako da se Se zdaj ne ve, kaj bi bilo najbolje. Ali Judita
zares ne more drzati vode? Mama vztrajno trdi, da ne uporablja
plenic, ampak navadne blazinice (Attends Ultra).

Judita gre spat med deveto in deseto uro, zjutraj pa ji patronazna
sestra pomaga vstati okoli devetih. Urnik v otroSkem domu je
Cisto drugacen. Spat gre priblizno ob istem Casu, vstane pa okrog
sedmih, se pred zajtrkom oprha in pripravi za Solo. Na postelji je
namesCena ograja, da ne pade po tleh. Cev za prho je podalj-
Sana, da se lahko prha leze. Na straniS€u ima priroCen naslon in
zaponko. Tja jo peljejo vsaki dve uri. Pri voznji s taksijem ima
obleceno veliko plenico.

V domu imajo no€no dezurstvo, ki ima vsako uro obhod. Doma
ima mati napeljan otroski alarm in sprejemnik v hodniku pred
svojo sobo, da sliSi, ¢e je kaj narobe. Ko Judita leze, vecino Casa
mirno lezi in veliko Skripa z zobmi. Doma Skripa veliko manj. Pri
zadnjem zobozdravstvenem pregledu je imela zobe v dobrem
stanju.
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Se zdaj ima osem do deset napadov tedensko. Dr. Alexander,
specialist pediater newcastleske sploSne bolniSnice, veliko naredi
za zdravljenje. Judita dobiva 400 mg Epilima, ki ga zdrobijo med
hrano, dvakrat po 100 mg dopoldne in ravno toliko zve€er. Dnevno
dobiva Se 105 mg fenobarituratov: 30 mg zjutraj, 30 mg pri kosilu
in 45 mg zveCer. Dnevno ji dajo tudi 6 tablet Benidona (vitamin
B6). ZveCer dobi tudi odvajalo Co-danthramer, pet miligramov.
Ce dva dni ne gre na strani$ée, ji je treba dati svecke. Judito bi
morali natanéno zdravniSko pregledati in ji slikati mozgane, zlasti
povzro€ilno srediS€¢e njenih napadov, nato pa jo ustrezno zdraviti.
Center za epileptike se nahaja v Yorku, v Bootham Parku, Kkjer
dela specialistka dr. Pam Crawford.

Ce izvzamemo epilepsijo, je njeno zdravstveno stanje dobro.
VEasih, ko pokasljuie in je prehlajena, ji po prsih namazejo
Vickovo mazilo. Ko je vroCe, ji iz o€i priteCe bel izcedek. Njen
splosni zdravnik je iz Blagdena, v€asih pa gre tudi k dr. Thick-
nessu v Wylam. Ce Judita potrebuje zdravnika v Stelling Hali,
obvestijo gospo Nicklen.

Doma mami pomaga osebje, zaposleno pri zdruzenjih Cross-
roads in Northumberland Home Service, s katerimi se dobro razu-
me. Lilian iz Crossroadsa hodi k njej Ze Stiri leta in Judita je vsa
vesela, kadar jo vidi. Frizerja po potrebi pokli¢ejo na dom.

Tudi do triCetrt ure traja, da poje svoj obrok. Enkrat je jedla zmleto
pico, sesekljano jagodno torto in kozarec jabolénega soka, potem
pa so ji umili zobe. Ker je pri jedi tako po€asna, se hrana rada
ohladi. Med jedjo ima na sebi s servieto pokrit plasticen slincek.
Judita se odzove na trkanje z zlico po krozniku tako, da odpre
usta. Veliko se oglaSa: glasno cmoka, vzdihuje, renci, se smeji
in moli jezik. Mama ji pomaga pri hranjenju. K ustom ji usmerja
Zlico z debelim plasticnim roCajem. Dokler ne pogoltne grizljaja,
no¢e novega. Ima posebno skodelico Doidy. Redno ji je treba
Cistiti nos. Po vsakem obroku ji je treba o istiti zobe. Judito vedno
hranijo z desne, tako da oseba, ki jo hrani, sega prek njenega
telesa do stran obrnjenega obraza.

Doma se rada igra z majhnimi elektronskimi orglami znamke
Star. Rada ima vse vrste glasbe. Rada pleSe in uziva, ¢e jo nekdo
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vrti naokoli. Rada ima mehurCkasto jakuzzi kopel. Hodi na spre-
hode po prijethnem, a osamljenem parku v Blagdenu, mama pa
potiska voziCek. Mama jo opozarja na razne stvari, kot so letala
in ptice, in jo vabi, da se na sprehodih dotika drevesnih vej. Ko
mama oponaSa kuzke, tudi ona ponavija. Ko je bila Judita Se
veliko mlajSa, sta imela starSa pocitniSko prikolico, tako da so Sli
na poditnice na Skotsko, v Wales in k jezerom. Bila je redna
obiskovalka finih penzionov, kavarn in gostiln. Hodila je na morje
in Cofotala po vodi. Vseeno pa poleg aktivnosti potrebuje tudi mir
in tiSino, ker ji prevelika razburjenost lahko sprozi napade.

VEasih prideta na obisk brata, njen desetletni neak Colin pa
v€asih tudi prespi. lzredno dobro se razumeta. S sosedi nimajo
posebnih stikov, ker so starejdi in se drzijo bolj zase.

Judita prejema invalidsko podporo in $e dodatna sredstva za
domaco nego in prevoze. Od Fonda za neodvisno Zivljenje dobiva
sredstva, ki so namenjena tistemu, ki jo vodi na sprehode. Denar
so odobrili aprila in je na voljo samo med podcitnicami.

Takole sem povzel razli¢ne vidike njene pomodi:

Judita ima skrajno kompleksen sistem skrbstva, ki se odvija na
treh zemljepisno zelo oddaljenih mestih, med katerimi ni ucinko-
vite komunikacije. Vse je zastavljeno z namenom, da lahko obi-
skuje posebno Solo v Hexhamu. Z njo naj bi potoval dnevnik z
vpisanimi podatki o dogajanju, da bi tako izboljSali koordinacijo.
Nekega dne je bil dnevnik v Stelling Hali, Judita pa v Blagdonu.
TeZave usklajevanja so veliko prevelike, da bi taki pripomocki
dosti pomagali. Ce navedem samo en konkreten primer: v 3oli
imajo ure fizioterapije, pa niti mati niti osebje v Stelling Hali ne ve
natanko, kaj pocnejo, in tako pri vajah ne morejo pomagati. Mati
ni ve¢ dovolj mo&na, da bi ji pomagala pri telovadbi, ker se Judita
pogosto upira. Na tak nacin se Juditi ne da pomagati. Precej
odgovornosti za to, da vse gladko te€e, je na ramenih gospe
Nicklen. Dosti let je namenila pozornosti in opravkom, da bi
pripomogla k Juditinem razvoju.

Naj navedem kot primer, da v enem samem tednu hrani Judito
do sedem razli¢nih ljudi, in to vsak na malo drugaden nacin. To
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jo najbrz zelo zmede. Ce naj bo Judita delezna uginkovitejse
pomodi, je treba to znatno poenostaviti. V dekletu je veliko vital-
nosti, le na dan jo je treba spraviti. Judito obkroZajo skrbni lju-
dje, polni iskrenega socCutja, ki upoStevajo njene potrebe. Vseeno
pa trenutno to soclutje ni dovolj usmerjeno. Pomog, ki je je zdaj
delezna, je kompliciran in zelo drag ekvivalent otroske varuske.

Uporabimo Stiri magnete za Juditino Zivljenje:
* vpliv

* spretnosti

» bole¢ina

« stiki

VPLIV

» Koliko lahko vpliva na svoje zivljenje?

» Kajima rada in ¢esa ne mara?

» Kako bi povecali njen vpliv?

» Kaksne vrste podpora bi bila potrebna?

Vecino svojega Zivlienja prezivi v institucionaliziranem skrbstvu z
malo dejanskega vpliva na svoje zivlienje. Rada je vpletena v
vsako dogajanje. Rada je v kuhinji in pomaga pri kuhi. Za zajtrk
rada je kosmiCe, zraven pa svez pomarancni sok. Je s tujo pomo-
Cjo iz plastitnega kroznika z nagibom, poc€asi in ne z zobmi,
ampak z jezikom in dlesnimi, tako da je treba hrano drobno nare-
zati. Pije sadni sok, mleko in malo &aja. Ce je pijada vroda, se
obnaSa precej zivéno. Je vecino hrane, najrajSi pa ima sladkarije.
Rada ima ribe, piS€anca, paradiznikovo omako in Se kaj.
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Judita ima rada glasbo - od klasicne do popularne. UZiva pri
posluSanju radia. Ima Sonyjev walkman, a pogosto strese z glave
sluSalke. UZiva v telesnem stiku, na primer pri ZgecCkanju. Rada
dela kaj z rokami - barva, pece, oblikuje.

Rada hodi nakupovat in na izlete z avtom. VSec ji je, Ce jo kdo
vozi v vozi¢ku. Formalno je opisana kot spasti¢ni tetraplegik z
epilepsijo, ¢eprav lahko delno premika levo roko, dlan in nogo.
Razlikuje med moskim in Zenskim osebjem in ima raje moske.

Kako bi lahko bolj vplivala na svoje Zivljenje? Za to bi potrebovala
boljSo spretnost komunikacije, ki bi jo pridobila, ¢e bi jo na-
tanéneje opazovali. Natanéneje moramo raziskati njen osebni
okus za hrano, glasbo in gibanje, da bomo bolje vedeli kaj ji je
vSeC. Za zdaj si vsakdo, ki se ukvarja z njo, predstavlja, da ji je
vSe€ to, kar je njemu. OCitno ji je v8eC ples in gibanje po glasbi,
vendar tega v Zivljenju $e ni veliko izkusila. Glasbeni ali plesni
terapevt bi ji lahko pomagal v razvijanju teh spretnosti. Ples bi jo
telesno sprostil.

SPRETNOSTI

» Kaks$ne spretnosti ima?

» KakS8no ucenje/vadba/podpora bi bila potrebna, da bi jih razvila
Se bolj?

KaZe, da Judita z glavo spremlja ume in gibe. Ce ji pomagajo,
lahko vstane in prenese vso teZzo na levo nogo. Na splo$no njene
spretnosti e niso raziskane in razvite. Kako bi se jih dalo razviti?
Primeren komunikolog bi moral obSirno svetovati, kako bi lahko
razs8irili njen razpon izrazov o tem, kaj ji je v8e€ in kaj ne. Sposob-
na je proizvajati celo vrsto razli¢nih zvokov, ki bi jih morali povezati
s pomeni. Temu se je treba nujno posvetiti ker vsak izgubljeni
teden oteZi zadevo. Vedji uspeh pri sporazumevanju bi jih prav
gotovo povelal samozavest, pa tudi drugi bi bolj pozitivho gledali
nanjo.
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BOLECINA

» Kako se kaze telesna in ¢ustvena bolecina?
» Kako trpi?

» Kako bi lahko te bole€ine bolje spoznali in jih pomagali lajsati?

Judita veliko trpi. Neprestano stiska zobe. Pogosto je napeta in
nesreCna, potem pa se nenadoma radostno zasmeje. Kot kaze,
se veCino Casa v njeni notranjosti rojeva bole€ina. To je ljudem
tezko prenaSati iz dneva v dan, tako da je ne jemljejo vel Cisto
resno.

Njena bolec¢ina ima ve€ virov. Zelo jo pretresajo redni napadi, ko
se ne more obvladovati. Znova je treba preuciti njeno bolezen in
zdravila zanjo. Vedji del vsakdanjega zivljenja je dolgocCasen.
Velino Casa se ni¢ ne dogaja. Ne dosega tistega, Cesar je spo-
sobna. Doma, kjer ima ve€ stika in Casa z materjo, se zdi bolj
sproscena.

Bolj moramo biti pozorni na njeno stisko. To lahko tudi nas spravi
v stisko. Ugotoviti moramo, od kod izvirata njena bole€ina in
trpljenje. Ve bi lahko vedeli o tem, kaj jo sproS€a in razveseljuje.
Ocitno je pomembna glasba. Poizkusali bi lahko z razli€nimi zvoki.

STIKI

» Kaksne vrste so njeni odnosi z drugimi?
+ Kak3ne so njene izkusnje v ljubezni in naklonjenosti?

* S kom se druzi?

Judita vecdinoma uporablja lo¢evalne sluzbe v posebni Soli, v Stel-
ling Hali, in z drugimi ljudmi s posebnimi ptrebami. 1z Sole gre v
kopali§€¢e za hidroterapijo, ¢e je odprto. Z drugimi motenimi mla-
dimi se vozi v avtu, domov pa se pelje sama v taksiju. Del tedna
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je doma z mamo in sreCuje sorodnike. Zadnje Case veC hodi ven
in naokoli. V&asih gre v center Metro v Gatesheadu in na druge
izlete, zlasti nakupovat. Rada ima, da jo kdo v vozi¢ku popelje
po lepi in veliki parceli v Stelling Hali. Mati jo vozi po enako
priviaénem blagdonskem parku.

Razviti mora svoje trenutno zanimanje za ples, glasbo in plavanje
- poceti to, kar po€ne vsak navaden najstnik. Z ljudmi svoje sta-
rosti bi lahko hodila v disko, v javno kopalis€e in se ve¢ druzila s
tistimi, ki niso placani zato, da so ob njej. Njeni odnosi z drugimi
morajo postati bolj vzajemni.

Druzi se skoraj izkljuéno z drugimi zaostalimi mladimi in z oseb-
jem. Prebiva v izoliranem svetu, ki se komaj kaj spreminja, 3e
takrat ne, ko gre v Blagdon. Pomemben je njen necak Colin.
Lahko bi razsirila svoj krog poznanstev, zlasti s tistimi njene sta-
rosti; lahko bi hodila tja, kjer se druZijo, se podobno oblacila,
postala bolj spretna v spretnostih, ki jih imajo oni. Znatno bi morda
pomagalo, e bi najeli koga, ki je enake starosti kot ona.

Po stevilnih obiskih in telefonskih pogovorih z razli€énimi strokov-
njaki, ko sem prebral razne popise, po skoraj celem tednu skupaj
z Judito, zlasti pa po desetinah ur pogovorov z Wilmo, vkljuéno
z obiskom pri nas doma v Prestonu, kjer je sre€ala druge matere
iziemno prizadetih otrok, smo zacrtali nov koncept uslug z nasled-
njimi znagilnostmi:

1. Judita bo v naslednjih Sestih mesecih pustila posebno 3Solo in
bivanje v Stelling Hali.

2. Bistveno bomo zmanjSali odgovornost gospe Nicklen za Juditi-
no nego, tako da ji ne bo treba hoditi domov vsak konec tedna;
domov naj pride ob&asno, ob druzinskih praznikih.

3. Novo organizirana sluzba naj bo blizu Nicklenovih, se pravi, v
krogu nekaj milj, tako da bodo lahko mati, bratje in necaki Se
naprej v prisrénih odnosih, kar veliko pomeni; da lahko Judita
ostane v bliznjih in rednih stikih z ljudmi, ki jih najbolje pozna.
Najbolj primemo podro¢je bi bilo blizu Morpetha, hkrati blizu
mestnega srediS¢a in podezelja, ki ga ima rada.
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4. Stanovanje mora biti fizicno prilagojeno Juditinim potrebam,
kar zlasti pomeni, da mora biti povsod dostopno z invalidskim
vozickom. Fizioterapevte in delovne terapevte je treba vpraSati
za nasvet, kakSna adaptacija bo potrebna.

5. Deliti ga mora 8e z dvema ali tremi ustreznimi sostanovalci,
vendar morajo znati govoriti. Ustreznost sostanovalcev bo tezko
doloditi, zato mora pri tem sodelovati gospa Nicklen.

6. Zagotoviti integriran in  koherenten sistem podpore, bodisi
dnevno ali domsko nego. Osebje naj pomaga Juditi obiskovati
ustrezne javne organizacije - rekreativne klube, restavracije -,
kar bo spodbudilo tako navezovanje stikov kot tudi obcutek
samozavesti. Vsakih Sest mesecev bo treba narediti revizijo njene-
ga sistema uslug na temelju Stirih magnetov.

7.lma naj svojo individualno kljuéno delavko, ki bo delala po
posebnem individualnem nacrtu in bo potrebovala posebno uspo-
sabljanje za kljuénega delavca. Njeno osebje naj vkljuCuje tudi
moske delavce, saj ima rada stike z njimi.

8. Vse osebje je treba usposobiti za:

a) ravnanje ob epilepti¢nih napadih (po navodilih zdravstvenih
delavcev),

b) nacrtovanje individualnega programa,

c) oshovne vaje, ki bodo Juditi pomagale stati, se premikati
in razvijati primerno drzo (po navodilih fizioterapevtov).

9. Podporno osebje mora pokrivati 24 ur na dan in sedem dni na
teden, vkljuéno z noénim spelim dezurstvom, povezanim z elek-
tronskim alarmom, ¢e se Judita zbudi.

10. Spoznati in v sistem umestiti je treba vlogo gospe Nicklen
kot Juditinega najpomembnejSega zagovornika: vkljuCevati jo v
vse zadeve skrb za Judito in za bolj strukturne zadeve, na primer
nameS€anje osebja. Razbremeniti jo je treba odgovornosti za
osnovno nego, da lahko bolj nadzira kvaliteto uslug.
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11. Treba je opraviti ve¢ preiskav in dobiti ve¢ nasvetov o Juditini
epilepsiji: napotiti jo na najbliZji podrocni epilepticni center, ki je
v Yorku; prositi za slikanje mozZganov in podatke o zdravljenju,
da bi zmanjsali skupno Stevilo napadov bolezni.

12. Sestavili bomo album z njenimi fotografijami ter fotografijami
sorodnikov, prijateljev in hiSe v Blagdonu, zraven pa naj bo pri-
lozen seznam pomembnih dogodkov v njenem Zivljenju, da jo
lahko vsakdo, ki dela z njo, na hitro spozna.

13. Potrebuje specialista za komuniciranje, da bi svetoval, kako
bo Judita zmozZna povecati razpon glasov in se zacela bolj ucin-
kovito sporazumevati. PoroCilo o posebnih vzgojnoizobrazevalnih
potrebah govori: »UpoStevati je treba napredek, ki bi ga lahko
dosegel logoterapevt«

14. Pozanimati se je treba, kako bi za Judito dobili ob&anskega
zagovornika - prostovoljca, ki bi se blize spoznal z njo in v po-
stopku odlo¢anja pomagal zastopati njene interese in Zelje.

15. Osredotociti se moramo na Juditin osebni razvoj: postopoma
razvijati raznovrstne spretnosti kot samostojno hranjenje, vec
gibanja, boljSe sporazumevanje... To bi pomenilo nekaj dodatnih
stroSkov za fizioterapijo, logoterapijo in psiholo$ke usluge.

Z Wilmo sva nekaj tednov skupaj izdelovala ta nacrt. Vzpostavila
sva tesno zagovorniS8ko partnerstvo pri zastopanju Juditinih inte-
resov. Skupaj sva hodila jest, se veliko pogovarjala po telefonu,
posilial sem ji osnutke vseh dokumentov. Veliko ur sem prezivel
z Judito, jo poskuSal bolje spoznati in odkriti, kaj bi bilo zanjo
primerno. Sreal sem dosti delavcev in prebral gore papirjev,
katerih vecina je bila neuporabna. Wilma je priSla na obisk, ko
smo ziveli Se v Prestonu. Spoznala je mojo Zeno in dve materi
mocno motenih otrok. Zelo je vplivalo nanjo sreanje z gospo
Duggan. Bila je enake starosti, njen moteni sin Philip, star nekaj
Cez dvajset let, pa je Ze Zivel v majhni stanovanjski skupini v
Lythem St. Annes. Gospa Nicklen je lahko od nje neposredno
izvedela o njenih izkudnjah s slabimi in dobrimi stranmi take
selitve.
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Z gospo Nicklen sva Sla na dve kazuistiCni konferenci o Juditi.
Najine predloge so toplo sprejeli. Strinjali smo se o vseh podrob-
nostih. Na obeh sestankih smo potrdili na¢rt. Gospa Nicklen je
spoznala, da je pred njo 3e teZzavna pot do uresniCitve nacrta,
ampak zacetek je bil postavljen.

PROCESI

+ Ziveli smo z Judito in spoznali njeno Zivljenje, obiskali razna
za njeno Zivljenje pomembna okolja, pazljivo opazovali njene
odzive - zadovoljstvo in bole¢ino. Poskusili smo jo doumeti bolj
kot osebo.

+ Zelo pazljivo smo poslusali zgodbo njene mame in posredno
tudi njeno.

* Pogovarjali smo se s Stevilnimi strokovnjaki in usluzbenci, oseb-
no in po telefonu.

* Preudili smo ustrezno gradivo.

* Gradili smo vizijo, kakSno bi lahko bilo njeno zivljenje, in se
pogovarijali in v€asih tudi prepirali o tem z mamo.

* Povabili smo gospo Nicklen, da se je sre€ala z drugimi starSi
v podobnem poloZaju, ki so imeli kaj povedati.

* Naredili smo osnutek zgodbe in vizije, poslali oboje gospe
Nicklen, da je kaj dodala ali spremenila in si razjasnila.

+ Razsirili smo osnutek, tako da je zajel jasnejSa nacela in bolj
podrobne predloge, in ga spet prediskutirali z gospo Nicklen.

* Ko je bila z nalrtom zadovoljna, smo ga skupaj z njo na se-

stanku predstavili strokovnjakom, pogovorili smo se o njem in o
tem, kako ga izpeljati.
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