Zajedni€ke europske smjernice za
prijelaz s institucionalne skrbi

na usluge podrske za zivot u zajednici

Upute o uvodenju i podupiranju trajnog prijelaza s institucionalne skrbi
na alternativne oblike skrbi i podrSke u obitelji i zajednici za djecu, osobe
s invaliditetom, osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama i starije osobe u
Europi

Zajednicke europske smijernice za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot
u zajednici te Priruénik za koristenje fondova EU za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge
podrske za zivot u zajednici dostupni su na engleskom jeziku i brojnim drugim jezicima na
stranici: www.deinstitutionalisationguide.eu




© Europska struéna skupina za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u
zajednici, studeni 2012.

Fotografija na naslovnici: © Lumos | Chris Leslie

Dizajn i graficka obrada: Judit Kovacs | Createch Ltd.
Prijevod: Buga Novak

Tiskano u Brusselsu, Belgija




Sadrzaj

Uvodna rije¢
Zahvale
Sazetak
I. Predgovor

Svrha i opseg Smjernica
Europska strucna skupina za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za
Zivot u zajednici

II. Uvod
[Il. Definiranje klju€nih pojmova
IV. Prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za zivot u zajednici

1. poglavlje: Prednosti razvoja alternativnih oblika skrbi i podrske u zajednici u
odnosu na institucije

2. poglavlje: Ocjena situacije
3. poglavlje: Razvoj strategije i akcijskog plana

4. poglavlje: Uspostavljanje zakonodavnog okvira za usluge podrske za zivot u
zajednici
5. poglavlje: Razvoj niza usluga podrske za zivot u zajednici

6. poglavlje: Dodjela financijskih, materijalnih i ljudskih resursa
7. poglavije: Razvoj individualnih planova
8. poglavlje: Potpora pojedincima i skupinama pri prelasku u zajednicu
9. poglavlje: Definiranje, pracenje i ocjenjivanje kakvoce usluga
10. poglavlje: Razvijanje radne snage
V. Cesto postavljana pitanja
Popis okvira, tablica i dijagrama

Podaci za kontakt

14
14

20
23
29
29

54
65
78

85
103

117
131
143
156
164
166

17880




Uvodna rijec

Diliem Europske unije, stotine tisu¢a osoba s invaliditetom, psiho-socijalnim potesko¢ama,
starijin osoba ili napustene i ranjive djece zive u velikim segregacijskim rezidencijalnim
ustanovama.

Takve institucije su isprva osnivane s ciliem pruzanja njege, hrane i sklonista, no dosad se
pokazalo da one ne mogu osigurati usluge usmjerene na pojedinca, kao ni odgovarajucu
potporu potrebnu za ostvarivanje potpunog uklju€ivanja. FiziCka razdvojenost od zajednica i
obitelji strogo ograni€ava sposobnost i spremnost osoba koje zive ili odrastaju u institucijama
za potpuno sudjelovanje u svojoj zajednici i Sirem drustvu.

Dok naSa drustva razvijaju strukture socijalne skrbi i potpore za 21. stoljeée, trebamo slijediti
zajedniCke europske vrijednosti kao Sto su ljudsko dostojanstvo, jednakost i postovanje
ljudskih prava. Europska komisija zauzima aktivnu ulogu u pomaganju onima koji se nalaze
u nepovoljnijem polozaju. Strategija Europa 2020 postavila je ambiciozne ciljeve za ukljucivi
rast koji traze poduzimanje aktivnosti za promicanje integracije i odgovarajucih zivotnih
uvjeta siromasnih i isklju¢enih osoba.

Postoje¢e Smijernice i Priru¢nik rezultat su inicijative koju je pokrenuo na$ prethodnik,
Vladimir Spidla, tadasnji povjerenik Europske unije za zapo$ljavanje, socijalinu politiku i
jednake mogucnosti. On je pokrenuo osnivanje strucne skupine za prijelaz s institucionalne
skrbi na usluge podrske za Zzivot u zajednici koja bi izvjeStavala o temeljnim nacelima i
prioritetnim preporukama. Kljuéna medu njima je preporuka o potrebi razvoja detaljnih
zajednickih europskih Smjernica i PriruCnika za koriStenje fondova EU za prijelaz s
institucionalne skrbi na usluge podrSke za Zivot u zajednici, koji su realizirani nakon
jednogodiSnjeg savjetovanja i prikupljanja primjera dobre prakse i stru¢nog znanja diljem
Europe.

Medutim, ostvarenjem ove vazne prekretnice potrebno je u drzavama cClanicama provesti
odgovarajuéu reformu sustava skrbi. Komisija ¢e podrzati te napore uz nastavak pracenja
najnovijih kretanja u podrucju siromastva i nejednakosti, predvidajuci utjecaje mjera politike.
To je ostvareno u sklopu Strategije Europa 2020 tijekom takozvanog europskog semestra.
Ovaj proces olakS§ava pomo¢ drzavama clanicama u provedbi strukturalnih reforma koje
promicu ukljuCivi rast. Strukturni fondovi pruzaju vazan doprinos u provedbi ove reforme,
podupiranju socijalne ekonomije i ucinkovitijih politika. Nadalje, za sljedece financijsko
razdoblje Komisija je predlozila minimalne udjele po kategoriji regija, s najmanje 25%
sredstava kohezijske politike za ljudski kapital i drustvena ulaganja od strane ESF-a te
barem 20% tog iznosa za socijalnu uklju¢enost. Jedan od predlozenih prioriteta je i
deinstitucionalizacija.




Zelimo &estitati autorima na ovoj itekako dobrodo$loj publikaciji koja ¢e sluziti kao vrlo
koristan izvor podataka vezanih uz koriStenje strukturnih fondova za deinstitucionalizaciju
tijekom tekuceg, ali i novog programskog razdoblja od 2014. do 2020.

Laszlé Andor Johannes Hahn
Povjerenik za zapoSljavanje, socijalnu politiku i Povjerenik za regionalnu politiku
ukljucivanje




Zahvale

Smijernice su razvijene u sklopu projekta Europske stru¢ne skupine za prijelaz s
institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici. Napisala ih je Ines Buli¢, uz
istrazivaCku i autorsku pomoc Liliye Anguelove-Mladenove. Urednice nacrta dokumenta bile
su Lina Gyllensten i Georgette Mulheir, dok je Miriam Rich izvrSila konacno uredivanje i
lekturu teksta. Lumos je bio voditelj projekta.

Europska stru¢na skupina bi zajedno s autorima zeljela zahvaliti svima koji su dali vrijedne
primjedbe i upute pri izradi nekoliko nacrta Smjernica. Posebice Zelimo zahvaliti sljedeéim
organizacijama i pojedincima na sudjelovanju u konzultacijama i osiguravanju relevantnosti
Smjernica za sve korisnicke skupine — djecu, osobe s invaliditetom, osobe s psiho-socijalnim
poteSko¢ama i starije osobe.

Konfederacija obiteljskih organizacija Europske unije: Paola Panzeri i ¢lanice COFACE
- Disability Chantal Bruno i Fiammetta Basuyau

Eurochild: Michela Costa, Jana Hainsworth, Kelig Puyet i ¢lanovi tematske radne skupine
Eurochild za djecu u sustavu alternativne skrbi, posebice Chris Gardiner, Gabrielle Jerome,
Claire Milligan, Radostina Paneva, Irina Papancheva, Dainius Puras, Britta Scholin, lvanka
Shalapatova, Mary Theodoropoulou i Caroline Van Der Hoeven

Europsko udruzenje pruzatelja usluga za osobe s invaliditetom: Luk Zelderloo, Kirsi
Konola i Phil Madden

Europski forum osoba s invaliditetom: Simona Giarratano i Carlotta Besozzi

Europska mreza centara neovisnog zivljenja - Europska koalicija za zivot u zajednici:
John Evans, Kapka Panayotova, Tina Coldham, Camilla Parker, Gerard Quinn, Michael
Stein, David Towell, Sheila Hollins i Jane Hubert

Europska socijalna mreza: Stephen Barnett i John Halloran

Inclusion Europe: Maureen Piggot, José Smits, Geert Freyhoff, Petra Letavayova i Camille
Latimier

Lumos: Georgette Mulheir, Kate Richardson, Nolan Quigley, Silvio Grieco i Lina Gyllensten

Europska organizacija za mentalno zdravlje: Josee Van Remoortel, Bob Grove, Gabor
Petri i Maria Nyman

UNICEF: Jean Claude Legrand




Osim ¢lanovima Europske struéne skupine, zeljeli bismo zahvaliti Dirku Jarreu (Europska
federacija starijin osoba) i Kaiu Leichsenringu (Europski centar za politiku socijalne skrbi i
istrazivanje) za prikaz perspektive starijin osoba, Raluci Bunea (Inicijativa za mentalno
zdravlje Otvorenog drustva) i Mariji Nadazdyovoj na analizama pojedinacnih slu¢ajeva te
Janu Jafabu (regionalni predstavnik Ureda visokog povjerenika za ljudska prava za Europu)
za savjete i podrsku. Takoder smo zahvalni sluzbenicima Europske komisije i
predstavnicima drzava ¢lanica koji su prisustvovali otvorenim sastancima Stru¢ne skupine
na njihovim vrijednim savjetima tijekom izrade nacrta Smjernica. Naposljetku, Europska
struéna skupina zeli uputiti iskrenu zahvalu Carmen Epure (Lumos) za njezinu podr§ku
tijekom projekta.

Izradu Smjernica, popratnih publikacija i aktivnosti velikodusno je financirao Lumos.
Ove Smjernice smatraju se zajednickim vlasnistvom projektnih partnera. Ako ih koristi jedan od

partnera ili treca strana, potrebno je ukljuciti i zahvalu Europskoj strucnoj skupini za prijelaz s
institucionalne skrbi na skrb u zajednici te zahvalu autorima.




Sazetak

I. Svrha i opseg Smjernica

Zajednicke europske smijernice za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot
u zajednici ('Smjernice"’) donose prakti¢ne savjete o tome kako izvrsiti trajni prijelaz s
institucionalne skrbi na alternative oblike skrbi usmjerene na obitelj i zajednicu, za osobe
koje trenutaCno zive u institucijama i za one koje Zive u zajednici, Cesto bez odgovarajuce
potpore.

Smijernice se temelje na najboljoj europskoj i medunarodnoj praksi, a razvijene su u suradnji
s kljuénim europskim mrezama koje zastupaju djecu, osobe s invaliditetom, organizacije za
mentalno zdravlje, obitelji, starije osobe te javne i neprofitne pruzatelje usluga. Visi drzavni
sluzbenici iz nekoliko zemalja, kao i brojni sluzbenici Europske komisije, takoder su
doprinijeli svojim savjetima kako bi se osiguralo da Smjernice odgovaraju potrebama na
temeljnoj razini. Takoder su zatrazeni savjeti Citavog niza strucnjaka s poznavanjem svih
aspekata prijelaza s institucionalne skrbi na skrb u zajednici.

Il. Kome su namijenjene ove Smjernice?

Smijernice su namijenjene prvenstveno donositeljima politika i odluka u Europskoj uniji i
susjednim zemljama koji su odgovorni za pruzanje usluga skrbi i potpore za:

djecu;

osobe s invaliditetom i njihove obitelji;
osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama; i
starije osobe.

Kako bi se omogucila potpuna socijalna uklju¢enost, Smjernice su takoder namijenjene i
politi¢arima i viSim drzavnim sluzbenicima koji se bave drugim podrucjima politike, kao $to
su zdravstvo, stanovanje, obrazovanje, kultura, zaposljavanje i prijevoz. Mogu se koristiti na
svim razinama, ukljuCujuci opcCine i regije odgovorne za pruzanje lokalnih usluga i upravljanje
istima.

Smijernice su takoder namijenjene i sluzbenicima Europske komisije koji su odgovorni za
nadzor koristenja strukturnih fondova i drugih europskih instrumenata financiranja u
drzavama €lanicama i susjednim zemljama, kao i onima odgovornima za socijalnu politiku
Unije i provedbu Saocijalne agende. Predvideno je da se Smjernice koriste zajedno s
Priru¢nikom za koristenje fondova EU za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za
Zivot u zajednici (nadalje: Priruénik).

! Ove smjernice su razvijene na temelju preporuke iz Izvjesc¢a ad hoc struéne skupine za prijelaz s

institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici (2009.) Bruxelles: Europska komisija, str. 8. U ostatku
poglavlja, ovo izvjeSée se naziva "lzvje$c¢e ad hoc struéne skupine”. Vidi str. 21 za dodatne informacije.
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[l. Uvod

Vise od milijun djece i odraslih osoba Zive u institucijama diliem Europe.? Prije se smatralo
da su institucije najbolji nacin skrbi za ranjivu i ugrozenu djecu i odrasle osobe s razli€itim
potrebama za potporom. Medutim, dokazano je da institucionalna skrb uvijek daje slabije
rezultate, u smislu kakvoce Zivota, u odnosu na kvalitetne usluge u zajednici, Sto ¢esto ima
za posljedicu da takve osobe &itav svoj Zivotni vijek provedu socijalno iskljuéene i izdvojene.?
Znanstvena istrazivanja ranog razvoja djece pokazuju da, kada se radi o vrlo maloj djeci, Cak
i relativno kratak smjestaj u instituciji moze negativno utjecati na razvoj mozga i imati
cjeloZivotne posljedice na emocionalnu dobrobit i ponasanje.* 1z tih razloga, a kao posljedica
usvajanja Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom (CRPD) i drugih instrumenata
ljudskih prava, institucionalizacija se sve vise prepoznaje kao losa politika i krenje ljudskih
prava.

Kljuéna smjernica br. 1: Sto je 'institucija'?
Smijernice definiraju instituciju kao bilo koju smjestajnu skrb u kojoj:
e Sti¢enici su izolirani od Sire zajednice ifili su prisiljeni zivjeti zajedno;

e Sti¢enici nemaju dovoljnu kontrolu nad svojim zivotima i odlukama koje utje€u na njih; i
e zahtjevi same organizacije ¢esto imaju prioritet nad pojedinaénim potrebama $ti¢enika.’

Mnoge zemlje su zapocele postupak transformiranja nacina pruzanja skrbi i potpore djeci i
odraslima na nacin da su zamijenile neke ili sve institucije za dugoroan smjestaj uslugama
usmjerenima na obitelj i zajednicu. Kljucni izazov je osigurati provedbu procesa
deinstitucionalizacije tako da se postuju prava korisnickih skupina, minimizira rizik od Stete i
osiguraju pozitivni rezultati za sve uklju¢ene pojedince. Tim se postupkom treba osigurati da
novi sustavi skrbi i potpore postuju prava, dostojanstvo, potrebe i Zelje svih pojedinaca i
njihovih obitelji.

2 Djeca i odrasle osobe s invaliditetom (ukljuuju¢i osobe s mentalnim problemima). Obuhvaéene su EU i

Turska, Mansell, J., Knapp, M., Beadle-Brown, J. & Beecham, J. (2007) Deinstitutionalisation and community
living — outcomes and costs: report of a European Study. Vol. 2: Main Report. Canterbury: Tizard Centre,
UnlverS|ty of Kent (u daljnjem tekstu, “IzvjeSée DECLOC").

Smyke, A. T. et. al. 2007 ‘The caregiving context in institution-reared and family-reared infants and
toddlers in Romania’ iz Journal of Child Psychology and Psychiatry 48:2 (2007) str. 210 - 218 - Greece — Vorria
et al 2003, UK - Tizard & Rees 1974 and US — Harden 2002; Pashkina (2001). Sotsial'noe obespechenie, 11:42—
45. Cited in Holm-Hansen, J., Kristofersen, L.B. & Myrvold, T.M. eds. Orphans in Russia. Oslo, Norwegian
Institute for Urban and Regional Research (NIBR-rapport 2003:1); Rutter, M. et al. (1998). ‘Developmental catch-
up, and deficit, following adoption after severe global early privation’ in Journal of Child Psychology & Psychiatry,
39(4) 465—476.

Bowlby, J. (1951). Maternal care and mental health. Geneva, World Health Organisation.; Matéjcek, Z.
& Langmeier, J. (1964). Psychicka deprivace v détstvi [Mental deprivation in childhood]. Prague, Avicenum.;
Nelson, C. & Koga, S. (2004) ‘Effects of institutionalisation on brain and behavioural development in young
children: Findings from the Bucharest early intervention project’, rad predstavljen na Medunarodnoj konferenciji o
mapiranju broja i karakteristika djece mlade od tri godine u europskim institucijama kojima prijeti rizik od
ozljedivanja: International Conference on Mapping the number and characteristics of children under three in
institutions across Europe at risk of harm, 19 March 2004, EU program Daphne 2002/3 i Regionalni ured
SVJetske zdravstvene organizacije za Europu, Copenhagen, Danska; Rutter, M. et al. op. cit., str. 465 - 476.

IzvjeSée ad hoc struéne skupine (Ad Hoc Expert Group Report).




Kljuéne pretpostavke razvijene tijekom godina ukljuéuju:

e vaZnost vizije;
e potrebu uklju€ivanja civilnog drustva;
potrebu okupljanja svih dionika; i
e presudnu ulogu vodstva u odvijanju tog procesa.

IV. Napustanje institucionalne skrbi i prijelaz na usluge podrske za zivot u zajednici

1. poglavlje: Prednosti razvoja usluga podrske u zajednici kao alternative
institucionalnoj skrbi

Ovo poglavlje donosi prikaz potpore za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za
Zivot u zajednici na europskoj i medunarodnoj razini. Obuhvaca teme poput ljudskih prava i
vrijednosti, politickih obveza te znanstvenih i gospodarskih podataka. Svrha ovog poglavlja
je pruziti viadama podatke koiji idu u prilog deinstitucionalizaciji® i pokazati kako ona moze
koristiti ne samo osobama kojih se izravno tice, ve¢ i drustvu u cjelini. Vlade i ostali dionici
mogu se osloniti na te podatke prilikom razrade planova za prijelaz, oblikujuci ih u skladu sa
svojim nacionalnim kontekstom. To ¢e im omoguciti da preuzmu zajedni¢ko vlasnistvo nad
tim postupkom.

Kljuéne komponente:

RaSirenost institucionalne skrbi u Europi

¢ Politicka obveza razvoja usluga podrske u zajednici kao alternative institucionalnoj
skrbi

e KrSenje ljudskih prava u institucionalnoj skrbi
Stetni udinci institucionalizacije

¢ Koristenje financijskih sredstava u sustavima u zajednici

2. poglavlje: Ocjena situacije

Ocjena situacije klju¢na je za razvoj cjelovite strategije deinstitucionalizacije i akcijskog plana
za rjeSavanje stvarnih potreba i problema i ispravno koristenje raspolozivih sredstava. U
ovom se poglavlju objaSnjava zasto je potrebno ispitati prepreke pristupu redovnim
uslugama za opcu populaciju (eng. mainstream) ako je cilj osigurati potpuno ukljucivanje
djece, osoba s invaliditetom, osoba s psiho-socijalnim poteSkocama i starijih osoba u
drustvo.

Kljuéne komponente:

e Analiza sustava
e Procjena sredstava
e Podaci o postoje¢im uslugama podrSke u zajednici

6 Deinstitucionalizacija se odnosi ha postupak razvoja niza usluga u zajednici, uklju€ujuci prevenciju, s ciljem
gasenja potrebe za institucionalnom skrbi. Za viSe detalja vidi str. 28.
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3. poglavlje: Razvoj strategije i akcijskog plana

Razvoj strategije i akcijskog plana deinstitucionalizacije i usluga podrske u zajednici treba
se temeljiti na analizi stanja. Ovo poglavlje pokazuje kako strategija i plan mogu podrzavati
uskladenu i sustavnu reformu, kako na lokalnoj, tako i na drZzavnoj razini.

Kljuéne komponente:

¢ Ukljucivanje sudionika u proces
e Razvoj strategije
e Razvoj akcijskog plana

4. poglavlje: Uspostavljanje zakonodavnog okvira za usluge u zajednici

Nakon donosenja odluke o prelasku s institucija na usluge podrske u obitelji i zajednici,
vazno je izgraditi zakonodavnu potporu za ukljuCivanje svih skupina korisnika u drustvo.
Tijekom ovog procesa preporucuje se revizija postoje¢eg zakonodavstva i vazecih politika.
Potrebno je ukloniti sve prepreke pruzanju visokokvalitetne skrbi i usluga u okviru obitelji i
zajednice, kao i prepreke koristenju redovnih usluga (eng. mainstream) ili prepreke
sudjelovanju u drustvu i uklju€ivanju korisnika. Trebati ih zamijeniti zakonodavstvom i
politikama koje podrzavaju uklju€ivanje i sudjelovanje u obitelji i zajednici.

Kljuéne komponente:

Pravo na Zivot u zajednici

Pristup redovnim uslugama i objektima
Pravna sposobnost i skrbnistvo

Smijestaj i lije€enje protivno volji sticenika
Pruzanje usluga podrske u zajednici

5. poglavlje: Razvoj niza usluga podrske u zajednici

5. poglavlje razmatra razli¢ite vrste usluga podrSke u zajednici potrebnih razli¢itim
skupinama korisnika. S obzirom na djecu, isti¢e se potreba za strategijama koje sprecavaju
razdvajanje obitelji, promicu reintegracija obitelji i potiCu razvoj visokokvalitetnih mogucnosti
alternativne skrbi u okviru obitelji. S obzirom na druge skupine korisnika, isti¢e se vaznost
usluga podrske u zajednici za neovisan Zivot i Zivotne uvjete koji korisnicima omogucuju
izbor i vecu kontrolu nad svojim zivotom.

Kljuéne komponente:

e Nacela razvoja i pruzanja usluga
e SprecCavanije institucionalizacije
¢ Mijere strategije prevencije
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e Razvoj usluga podrske u zajednici
e Zivotni uvjeti

6. poglavlje: Dodjela financijskih, materijalnih i ljudskih resursa

U ovom poglavlju razmatra se utjecaj resursa — financijskih, materijalnih i ljudskih — na
prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici. Zbog svoje
sloZenosti, ovaj proces zahtijeva paZljivo planiranje, koordinaciju i kontrolu. Da bi se reforma
nastavila, klju¢no je da obveze financiranja budu ugradene u politike, da planovi
deinstitucionalizacije koriste sve raspolozive resurse i da se utvrde svi potrebni dodatni
resursi.

Kljuéne komponente:

Planiranje - medupovezanost troSkova, potreba i rezultata
Cimbenici radne snage i potreba za kvalificiranim osobljem
Financiranje novih usluga

Pretvaranje prepreka u prilike

7. poglavlje: Razvoj pojedinaénih planova

Svrha pojedina¢nog plana je osigurati dosljednost izmedu potreba osobe, nacina na koji zeli
Zivjeti svoj Zivot i potpore koju prima. Ovo poglavlje bavi se razli€itim elementima procesa
planiranja i naglaSava vaznost osiguravanja smislenog sudjelovanja korisnika i (po potrebi)
njihovih obitelji i njegovatelja u svim fazama procesa planiranja.

Kljuéne komponente:

Sudjelovanje korisnika u odlucivanju o vlastitoj buduénosti
Pojedina¢no ocjenjivanje

Razvoj pojedinacne skrbi i planova potpore

Izazovi procesa planiranja

8. poglavlje: Potpora pojedincima i skupinama pri prelasku u zajednicu

Prijelaz u zajednicu nije tek slu¢aj fizickog premjestanja osoba iz institucija u novo mjesto
njihovog stanovanja ili boravka. Kako bi se izbjegla reinstitucionalizacija i osigurao najbolji
moguci ishod za osobe koje koriste ove usluge, premjestaj treba pripremiti s velikom
paznjom. Osmo poglavlje donosi ideje o tome kako pripremiti i podrzZati taj proces prelaska.
Takoder istice vaznost suradnje s njegovateljima i zajednicama.

Kljuéne komponente:
e Potpora korisnicima usluga pri prelasku
o Potpora njegovateljima

e Suradnja sa zajednicama i otklanjanje otpora prema prelasku

12




9. poglavlje: Definiranje, praéenje i ocjenjivanje kakvoée usluga

Tijekom, ali i nakon prijelaza s institucionalne skrbi na usluge u zajednici, presudno je da se

institucionalna praksa ne nastavi u zajednici. Ovo poglavlje donosi kriterije koji mogu

posluziti za mjerenje kakvocée usluga. IstiCe se potreba za stalnim pra¢enjem i ocjenjivanjem
usluga te se opisuju nacini na koje korisnici usluga mogu biti ukljuceni u ocjenjivanje usluge.

Kljuéne komponente:

Vaznost definiranja standarda kakvoce

Uvodenje standarda na razli€itim razinama upravljanja
Definiranje sadrzaja standarda kakvoce

Razvoj politika i strategija pracenja i ocjenjivanja
Kontrola i ocjenjivanje institucionalne skrbi

10. poglavlje: Razvijanje radne shage

Postoji snazna veza izmedu osoblja i uspjeSnog razvoja i odrzavanja kakvoce usluga u
zajednici. Raspolozivost dobro osposobljenog i motiviranog osoblja u zajednici utjeCe na
brzinu kojom se usluge mogu ponuditi te moze sprije€iti nastavak institucionalne prakse u
zajednici. Posljednje poglavlje opisuje postupak razvoja radne snage koji zemlje mogu
slijediti pri prijelazu s institucionalnih usluga na usluge podrske u zajednici, kako bi se
odrzalo pruzanje kvalitetnih usluga u zajednici.

Kljuéne komponente:

Planiranje - utvrdivanje vjestina, uloga i procesa
Odabir osablja

Obrazovanje i dodatna obuka

Profesionalne vrijednosti i etika socijalnog rada
Prepreke u razvoju radne snage
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I. Predgovor
Svrha i opseg Smjernica

Zajednicke europske smijernice za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za zivot
u zajednici ('Smjernice’) pruzaju praktiCne savjete o tome kako ostvariti trajan prijelaz s
institucionalne skrbi na skrb u okviru obitelji i zajednice za osobe koje trenutacno zive u
institucijama i za one koje zive u zajednici, ¢esto bez odgovarajuce potpore (vidi Kljuénu
smjernicu 2 u nastavku teksta).

Smijernice se temelje na najboljoj europskoj i medunarodnoj praksi i razvijene su u suradnji s
klju€nim europskim mrezama koje zastupaju djecu, osobe s invaliditetom, organizacije za
mentalno zdravlje, obitelji, starije osobe te javne i neprofitne davatelje usluga. Visi drzavni
sluzbenici iz nekoliko zemalja, kao i brojni sluzbenici Europske komisije, takoder su
doprinijeli svojim savjetima kako bi se osiguralo da Smjernice odgovaraju potrebama na
osnovnoj razini. Strucnjaci za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za zivot u
zajednici pruzili su savjete o posebnim aspektima Smjernica.

Ono S§to razlikuje Smjernice od druge literature o deinstitucionalizaciji je koriStenje pretezito
laiCke terminologije pri objasnjavanju nekih temeljnih nacela i elemenata prelaska s
institucionalne skrbi na zivot u zajednici. Mogu ih koristiti donositelji politika i odluka na
drzavnoj, regionalnoj i lokalnoj razini, ali i institucije Europske unije, pri planiranju i uvodenju
promjena u uslugama skrbi i potpore, kao i pri olakSavanju ukljucivanja u drustvo djece,
odraslih i starijih osoba kojima je potrebna skrb i/ili potpora. Smjernice istiCu obveze drzava
Clanica i Unije prema Konvenciji UN-a o pravima osoba s invaliditetom, Konvenciji UN-a o
pravima djeteta i Europskoj konvenciji o ljudskim pravima. Pokazuju kako proces opisan u
ovom dokumentu moze pomoci u ostvarivanju prava navedenih u spomenutim
konvencijama.

Kljuéna smjernica br. 2: Alternative koje ukljuéuju zajednicu i obitelj

lako se naslov Smjernica odnosi na usluge u zajednici, treba ga tumaciti tako da ukljuCuje i
obitelj i zajednicu kao alternative institucionalnoj skrbi. Ovo je od presudne vaznosti s
obzirom na djecu, gdje bi skrb temeljena na obitelji trebala imati prioritet pred bilo kojim
drugim oblikom skrbi. Stoga se, kada je rije€ o djeci, preferira formulacija 'prijelaz s
institucionalnih usluga na usluge i skrb temeljene na obitelji i zajednici'.

Ciljevi Smjernica:

o Podiéi svijest na razini Unije o skrbi ifili potpori za razli€ite skupine i skrenuti paznju
na bolju kakvocu zZivljenja koja bi se mogla postic¢i u zajednici.

e Ponuditi stru¢ni savjet drzavama ¢lanicama, susjednim zemljama i institucijama
Unije, kao i prikupiti primjere dobre prakse vezane uz prijelaz s institucionalne skrbi
na usluge podrske za Zivot u zajednici.

e Istaknuti pristupe usmjerene na osobe u oblikovanju i pruzanju usluga skrbi i potpore.
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o Poticati drzave €lanice na potpuno ukljuc€ivanje korisnickih skupina te, po potrebi,
njihovih obitelji i skrbnika, kao i drugih dionika kao §to su davatelji usluga, tijela javne
vlasti, civilno drustvo, istrazivaCka zajednica i druge mreze za promjenu, kako unutar
svojih granica, tako i na medunarodnoj razini.

e |staknuti potrebne drustvene promjene kako bi se javne usluge poput zdravstva,
obrazovanja, prijevoza, stanovanja itd. na razini zajednice ucinile uklju¢ivima i
dostupnima svima, bez obzira na zdravstvene probleme, razinu ovisnosti o potpori ili
invaliditet korisnika.

e Prikazati eticku, druStvenu, kulturnu i gospodarsku vrijednost visokokvalitetne skrbi i
potpore u okviru obitelji i zajednice.

o Osigurati da europske i nacionalne politike i mehanizmi financiranja podrzavaju
prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici, ukljuCujuci
prevenciju i obiteljsku skrb za djecu, kao odgovor na postojece i buduce potrebe.

Kome su namijenjene ove Smjernice?

Smjernice su namijenjene prvenstveno donositeljima politika i odluka u Europskoj uniji i
susjednim zemljama, odgovornima za pruzanje skrbi i usluga podrske za djecu, osobe s
invaliditetom i njihove obitelji, osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama i starije osobe.

Da bi se omogucila potpuna socijalna uklju€enost, Smjernice su takoder namijenjene i
politiCarima i viSim drzavnim sluzbenicima koji se bave drugim podrucjima politike, kao Sto
su zdravstvo, stanovanje, obrazovanje, kultura, zaposljavanje i prijevoz. Mogu se koristiti na
svim razinama, uklju€ujudi tijela lokalne vlasti i regije nadlezne za lokalno pruzanje usluga i
upravljanje tim uslugama.

Smjernice su takoder namijenjene sluzbenicima Europske komisije odgovornima za nadzor
koriStenja strukturnih fondova i drugih financijskih instrumenata Unije u drzavama ¢lanicama
i susjednim zemljama, kao i onima odgovornima za socijalnu politiku Unije i provedbu
Socijalne agende. Treba ih koristiti zajedno s Priru¢nikom za koristenje fondova EU za
prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici (,Priru¢nik®), koji se
temelji na nacrtu Uredbe o strukturnim fondovima 2014. - 2020’. Priru¢nik donosi pregled tri
faze upravljanja strukturnim fondovima — programiranje, provedba, pracenje i ocjenjivanje —
te objasnjava Sto u svakoj fazi trebaju Ciniti upravna tijela, nadzorni odbori i/ili Europska
komisija kako bi se osiguralo da financiranje iz fondova EU podrZava razvoj usluga u
zajednici kao alternativu institucionalizaciji.

Smijernice ukljuéuju Cetiri skupine korisnika koji se ¢esto smjestaju u institucionalnu skrb:
djeca s posebnim potrebama i bez njih;

osobe s invaliditetom;

osobe s psiho-socijalnim poteSkocama; i

starije osobe.

Kada god je moguce, te Cetiri skupine korisnika tretiraju se zajedno kako bi koriStenje
Smijernica bilo §to jednostavnije. Medutim, problematika svojstvena za pojedinaéne skupine

" coM(2011) 615 final/2.
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korisnika obraduje se zasebno kako bi odrazila situaciju u praksi, gdje je nuzno prepoznati i
prihvatiti razlike izmedu raznih skupina i njihovih posebnih zahtjeva za skrbi i/ili potporom.

Kako koristiti Smjernice

Europska stru¢na skupina shvaca da je prijelaz s institucionalne skrbi na usluge u zajednici
slozen postupak i da sve zemlje ne kredu iz iste pozicije. U Smjernicama se stoga hamjerno
izbjegava koriStenje postupnog pristupa. Umjesto toga, Smjernice navode razliCite elemente
procesa i prikazuju nacin njihove medusobne povezanosti. lako je cilj izbjeci pretjeranu
preskriptivnost, redoslijed poglavlja predlaze mogucu pocetnu tocku reforme, tj. razvoj
strategije i akcijskog plana na temelju ocjene situacije.

Mnogo se zna o tome Sto funkcionira, a Sto ne, u transformiranju sustava skrbi i potpore, no

zemlje ipak €esto ne uspijevaju uciti na tudim iskustvima. Smjernice ukljucuju neke moguce

rizike, kao i izazove i prepreke, u razvoju visokokvalitetnih usluga u zajednici. OCekuje se da
¢e se na taj nacin usmijeriti buduci planovi i aktivnosti.

Zasto su obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom (CRPD)
ukljuéene u poglavlja?

Svako poglavlje upucuje na relevantne ¢lanke Konvencije UN-a o pravima osoba s
invaliditetom (CRPD), kao i na obveze drzava potpisnica Konvencije koje iz njih slijede.? lako
CRPD nije jedini medunarodni instrument ljudskih prava relevantan za Smjernice (njih je
mnogo vise, kao Sto je navedeno u 1. poglavlju), on jedini eksplicitno priznaje pravo na
neovisan zivot u zajednici. Clanak 19. (vidi u nastavku) zahtijeva od drzava da osiguraju
osobama s invaliditetom pristup uslugama zajednice "za potporu Zivljenju i za uklju¢enje u
zajednicu; kao i za sprecavanje izolacije ili segregacije iz zajednice". To je nemoguce postici
ako zemlje nastave smjestati pojedince u institucionalnu skrb.

CRPD je relevantan za Siroku skupinu pojedinaca: djecu s posebnim potrebama i odrasle
osobe s invaliditetom, osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama i starije osobe s invaliditetom.
Takoder se moze tvrditi da se obveza osiguravanja zivota pojedinaca u zajednici, s jednakim
izborima kakve imaju i drugi ljudi, proteze i na druge skupine, kao $to su djeca i starije osobe
bez invaliditeta. "lako sva djeca i starije osobe koje zive u institucijama nemaju invaliditet,
novi pristup sadrzan u CRPD-u vjerojatno ¢e utjecati na pripadnike drugih skupina
smjestenih u institucijama. [...] lako se CRPD odnosi na osobe s invaliditetom, ¢lanak 19. se
zasniva na pravima koja vrijede za sve.” To je stoga $to CRPD ne donosi nova prava — veé
proglasena u Opc¢oj deklaraciji o ljudskim pravima, Medunarodnom sporazumu o gradanskim
i politickim pravima i drugim instrumentima — vec se zasniva na nacelima univerzalnosti i
nedjeljivosti ljudskih prava.

Ove Smijernice stoga trebaju koristiti zemlje i Europska unija kao alat za provedbu CRPD-a.

8 Popis zemalja koje su ratificirale CRPD i Fakultativni protokol dostupan je na:

http://www.un.org/disabilities/countries.asp?id=166
9 OHCHR (2010) Forgotten Europeans — Forgotten Rights: The Human Rights of Persons Placed in
Institutions. Geneva: OHCHR, str. 7.
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Clanak 19. - Neovisno zivljenje i ukljuéenost u zajednicu

Drzave stranke ove Konvencije priznaju jednako pravo svim osobama s invaliditetom na
Zivot u zajednici, s pravom izbora jednakim kao i za druge osobe, te ¢e poduzeti djelotvorne i
odgovarajué¢e mjere kako bi olak$ale osobama s invaliditetom puno uZivanje ovoga prava i
punog uklju€enja i sudjelovanja u zajednici, uklju€ujuci i osiguranje sljedeceg:

(a) mogucnosti da osobe s invaliditetom odaberu svoje mjesto boravka, gdje i s kim ¢e
Zivjeti, na ravnopravnoj osnovi s drugima, te da nisu obvezne zivjeti bilo kojim nametnutim
nacinom zivota,

(b) pristupa Sirokom rasponu usluga koje razli¢ite sluzbe potpore pruzaju osobama s
invaliditetom u njihovom domu ili ustanovama za smjestaj'®, ukljudujuéi osobnu asistenciju
potrebnu za potporu Zivljenju i za uklju€enje u zajednicu, kao i za sprjecavanje izolacije ili
segregacije iz zajednice,

(c) ravnopravnog pristupa osoba s invaliditetom uslugama, objektima i prostorima,
namijenjenima opc¢oj populaciji, te njihove primjerenosti potrebama osoba s invaliditetom.

Zasto su obveze iz Konvencije UN-a o pravima djeteta (CRC) ukljuéene u poglavlja?

CRC navodi da "radi potpunoga i skladnog razvoja svoje osobnosti" dijete treba "rasti u
obiteljskoj sredini, u ozracju srece, ljubavi i razumijevanja”. Osim toga, Konvencija nabraja
niz prava djece temeljem kojih vecina djece treba Zivjeti sa svojim bioloSkim roditeljima koji
se trebaju o njima brinuti (¢lanci 9. i 7.). Primarna odgovornost roditelja je odgajati svoju
djecu, a odgovornost drzave je pruzati potporu roditeljima kako bi mogli ispunjavati tu
odgovornost (¢lanak 18.). Djeca imaju pravo na zastitu od povrede i zlostavljanja (Clanak
19.), na obrazovanje (¢lanak 28.) i na odgovarajuéu zdravstvenu zastitu (¢lanak 24.), ali
istovremeno imaju pravo biti odgajana u svojoj obitelji. Ako im njihova obitelj ne moze pruziti
potrebnu skrb, unato¢ odgovarajuéoj potpori drzave, dijete ima pravo na zamjensku
obiteljsku skrb (€lanak 20.).* Djeca s intelektualnim ili tjelesnim pote$ko¢ama imaju pravo
na zivot u "uvjetima koji potvrduju njegovo dostojanstvo, promic¢u samopouzdanje i
olakSavaju aktivno sudjelovanje u zajednici" (¢lanak 23.).

Zasto su obveze iz Europske konvencije o ljudskim pravima (ECHR) ukljuéene u
poglavlja?

Potpisnice ECHR-a duzne su osigurati ljudska prava svim osobama pod svojom
jurisdikcijom.*? Konvencija ima veliku vaZnost jer je pravno obvezujuéa, a u slugaju kréenja
prava utvrdenih Konvencijom mogu se primijeniti sankcije.

Clanak 3. propisuje da "Nitko ne smije biti podvrgnut torturi, neljudskom ili ponizavajuéem

10 Napomena prevoditelja: Ono $to je u izvornoj tekstu Konvencije navedeno kao “residential and other

community support services”, odnosno “smjestaj i druge usluge podrske u zajednici”, u hrvatskom je prijevodu
promijenjeno u “ustanove za smjestaj”. Zbog toga su mnoge organizacije koje zagovaraju prava osoba s
invaliditetom u Hrvatskoj traZile da se sluzbeni prijevod ispravi.

1 Mulheir, G. & Browne, K. (2007) De-institutionalising and Transforming Children’s Services. A Guide to
Good Practice. University of Birmingham: Birmingham.
12 Clanak 1.

17




postupku ili kaznjavanju", bez ikakvih iznimaka. Do povrede prava iz ovoga ¢lanka moze
doci ako praksa odredene institucije utje€e na Zivot neke osobe na nacin koji granici s
kr§enjem spomenutog ¢lanka.

Clanak 8. ECHR-a jam&i pravo na postovanje privatnog i obiteljskog Zivota te propisuje da
se javna vlast ne mijeSa u vr8enje ovog prava, osim ako je takvo mijeSanje predvideno
zakonom i ako je to neophodna mjera u demokratskom drustvu. Ovaj se ¢lanak moze
primijeniti, primjerice, ako su djeca proizvoljno odvojena od svojih obitelj ili ako se smjeStanje
u instituciju kosi s moguc¢noséu djeteta ili odrasle osobe da ostane u kontaktu sa svojom
obitelji.
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Europska stru¢na skupina za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za
zivot u zajednici

Smjernice i popratne publikacije (Priru¢nik i Obrazovni modul) sastavila je Europska stru¢na
skupina za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici. Ta skupina,
koja je prethodno djelovala pod nazivom Ad hoc stru€¢na skupina za prijelaz s institucionalne
skrbi na usluge podrske za zivot u zajednici, sazvana je u veljaci 2009. na poziv Vladimira
Spidle, tadasnjeg povjerenika za zaposljavanje i socijalna pitanja, s ciliem rie$avanja
problematike reforme institucionalne skrbi u Europskoj uniji. Osnivanju skupine prethodila su
dva velika izvje$ca financirana od Komisije i vezana uz institucionalizaciju djece i odraslih s
invaliditetom u EU — Ukljuéeni u drustvo™ i Deinstitucionalizacija i Zivot u zajednici: Rezultati
i troskovi.

Skupina se sastoji od organizacija koje predstavljaju djecu, obitelji, osobe s invaliditetom,
organizacije za mentalno zdravlje, javne i neprofitne pruzatelje usluga, tijela javne vlasti i
meduvladine organizacije. Medu njima su COFACE (Konfederacija obiteljskih organizacija u
EU), EASPD (Europska udruga pruzatelja usluga za osobe s invaliditetom), EDF (Europski
forum osoba s invaliditetom), ENIL/ECCL (Europska mreza centara neovisnog
Zivljenja/Europska koalicija za zivot u zajednici), ESN (Europska socijalna mreza), Eurochild,
Inclusion Europe, Lumos, MHE (Europska organizacija za mentalno zdravlje), OHCHR (Ured
Visoke povjerenice za ljudska prava, Regionalni ured za Europu) i UNICEF.?®

Krajem 2009. godine Skupina je objavila utjecajno izvjeSce u kojem su izlozena ‘temeljna
zajedniCka nacela' deinstitucionalizacije zajedno s preporukama za drzave Clanice i
Europsku komisiju. l1zvje$¢e Ad hoc struéne skupine za prijelaz s institucionalne skrbi na
usluge podrske za Zivot u zajednici odobrio je povjerenik Spidla te je prevedeno na sve
jezike Europske unije.’® Od njegove objave, Izvje$ée je koristilo nekoliko Vlada u pripremi
strategija i akcijskih planova, kao i nevladinih organizacija (NVO-a)*’ i drugih zagovornika
prava na zivot u zajednici. Jedna od kljucnih preporuka izvjeSc¢a, koju su posebno pozdravili
povjerenik Spidla i drugi sluzbenici EZ-a, odnosila se na sastavljanje Smjernica s ciljem
prakticnog pojasnjavanja nacina prelaska s institucionalne skrbi na Zivot u zajednici i
naglasSavanja glavnih izazova i mogucéih rjeSenja.

Freyhoff G, Parker C, Coué M & Greig N. (2004) Included in Society: Results and recommendations of
the European research initiative on community-based residential alternatives for disabled people.
Brussels:

Inclusion Europe.
Izvje§¢e DECLOC.

Nedugo prije finalizacije ovih Smjernica, Skupini se pridruzila Europska federacija nacionalnih
organizacija koje rade s beskucnicima (FEANTSA).

16 Izvjedcée je dostupno na engleskom jeziku na
http://ec.europa.eu/social/main.jsp?langld=en&catld=89&newsld=614&furtherNews=yes ili na drugim jezicima na

zahtjev.
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U nekim zemljama nazivaju se dobrotvornim ili ‘'neprofitnim' organizacijama.
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Il. Uvod

Vige od milijun djece i odraslih Zivi u institucijama diljem Europe.® Institucije su neko¢
smatrane najboljim nacinom skrbi za ranjivu djecu, ugrozenu djecu i odrasle osobe s
razlicitim potrebama za potporom. Medutim, dokazano je da institucionalna skrb uvijek daje
slabije rezultate od visokokvalitetnih usluga u zajednici, sto Cesto dovodi do toga da te osobe
gitav svoj zivotni vijek provedu kao socijalno iskljuene i izdvojene.'® Znanstvena istraZivanja
pokazuju da Cak i relativno kratak smjestaj u instituciji moze negativno utjecati na razvoj
mozga kod vrlo male djece te imati cjelozivotne posljedice na emocionalnu dobrobit i
ponasanje.” Iz tih razloga, a kao rezultat usvajanja CRPD-a, CRC-a, ECHR-a i drugih
instrumenata ljudskih prava, institucionalizacija se sve viSe prepoznaje kao loSa politika i
kr&enje ljudskih prava.

Razvoj kvalitetnih usluga u zajednici pitanje je poStovanja ljudskih prava i dobre kakvoce
Zivota za sve one koji zahtijevaju skrb i/ili potporu. Sve europske zemlje duzne su osigurati
svakom djetetu uzivanje zivotnog standarda koji odgovara njegovom fiziCkom, psihickom i
drustvenom razvoju,?* po$tujuéi nagelo temeljem kojeg sva djeca trebaju odrastati u
obiteljskoj okolini, u atmosferi sreée, ljubavi i razumijevanja.”” Nadalje, élanak 8. ECHR-a
jamci pravo na postovanje privatnog i obiteljskog zivota svim gradanima. Institucionalizacija
u bilo kojoj dobi naru$ava ovo pravo. Osobe s invaliditetom imaju pravo na neovisan zivot i
ukljuéenost u zajednicu.”® To pravo, zajaméeno CRPD-om, odnosi se na sve osobe bez
obzira na dob, sposobnosti ili prirodu njihovog zdravstvenog problema ili psiho-socijalnih
poteskoca. To znaci da svi trebaju imati priliku Zivjeti i sudjelovati u zajednici koju sami
odaberu. Trebaju biti ukljueni u odluke o skrbi i/ili potpori koju primaju te imati maksimalnu
kontrolu nad svojim zivotom. Ovaj vizija o tome $to ljudi mogu postiéi u svojem ZzZivotu uz
odgovarajucu potporu treba biti u srediStu nacionalnih, regionalnih i lokalnih planova za
prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici.?*

Mnoge zemlje su pokrenule postupak transformacije nacina pruzanja skrbi i potpore djeci i
odraslima te su zamijenile neke ili sve ustanove za dugotrajan smjestaj obiteljima i uslugama
u zajednici. Izazov ovog procesa je osigurati da novi sustavi skrbi i potpore poStuju prava,
dostojanstvo, potrebe i Zelje svih pojedinaca i njihovih obitelji.>> Neke pouke koje su
proizasle tijekom godina ukljucuju: vaznost vizije, potrebu uklju€ivanja civilnog drustva,
potrebu okupljanja svih dionika i presudnu ulogu vodstva u odvijanju tog procesa.

18 Djeca i odrasle osobe s invaliditetom (ukljuujuéi osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama). Obuhvacéa

EU i Tursku, iz 1zvje§¢a DECLOC.

19 Smyke, A. T. et. al. op. cit., pp.210-218 - Greece — Vorria et al 2003, UK - Tizard & Rees 1974 and US
— Harden 2002; Pashkina op. cit., pp.42—-45; Rutter, M. et. al. op. cit., pp.465— 476.

20 Bowlby, J. op. cit.; Matéj¢ek, Z. & Langmeier, J. op. cit.; Nelson, C. & Koga, S. op. cit.; Rutter, M. et. al.
op. cit., pp.465— 476.

2 Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima djeteta, ¢lanak 27.

Preambula Konvencije Ujedinjenih naroda o pravima djeteta.

Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢lanak 19.

Izvje§ée DECLOC, str. 52.

U vedini slu¢ajeva, obitelj je glavna mreza potpore u zivotu pojedinca i stoga bi trebala biti uklju€ena u
odluke o pruzenoj skrbi i/ili potpori. Medutim, treba napomenuti da postoje slu¢ajevi kada su interesi obitelji
suprotstavljeni interesima korisnika usluge, ili mogu postojati drugi razlozi zasto obitelj ne bi trebala sudjelovati.
Primarni ¢imbenik uvijek treba biti interes korisnika usluge te njihove potrebe i zelje.
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Vizija promjene

“Kljucni sastojci za uspjeSnu zamjenu institucionalne skrbi sa skrbi u zajednici su nacionalni
(ili mozda regionalni) okvir politike i detaljni lokalni planovi za prijenos skrbi iz institucije u
dobro pripremljenu zajednicu, od kojih oboje trebaju utjelovljivati pozitivnu i realisticnu viziju
bududeg Zivota pojedinaca.” %

One zemlje koje su presle s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u zajednici®’
otkrile su da je strateska vizija cjelovite reforme jedan od najvaznijih ¢imbenika tog procesa.
Tu viziju bi, u idealnom slu€aju, oblikovala srediSnja drzava, no ona mora ukljucivati sve
dionike sustava, od tijela lokalne vlasti do organizacija koje predstavljaju korisnike usluga.
Treba uklju€ivati poticaje za promjenu i promicati pozitivne primjere dobre prakse. Ti primjeri
uklju€uju mjere poput zabrane izgradnje novih institucija i preusmjeravanja sredstava s
institucija na pruzanje usluga potpore u zajednici.”®

Suradnja s korisnicima i pruzateljima usluga

Prilikom razvoja strateske vizije, presudno je da vlada suraduje s osobama koje ce u
konacnici koristiti usluge, s njihovim predstavnickim organizacijama i njihovim obiteljima.
Premda je vazno ukljuciti davatelje usluga, prava i stavovi korisnika usluga uvijek trebaju biti
na prvom mjestu. U zemljama u kojima su se vlade obvezale na prijelaz sa sustava
institucionalne potpore na potporu u zajednici, ¢esto je to bio odgovor na poziv za reformu
upucen od tih kljucnih dionika.

U smislu odrzavanja procesa reforme, ovdje presudnu ulogu imaju organizacije koje
predstavljaju djecu, osobe s invaliditetom, osobe s psiho-socijalnim poteSkocama i starije
osobe. Potpuni prijelaz s institucionalne skrbi na usluge u zajednici moze potrajati godinama
i postoji vjerojatnost da ¢e tijekom tog procesa doc¢i do promjene drzavne i lokalne uprave.
Postoji opasnost da nova vlada ne nastavi reformu ili da pokrene povratak na stari sustav.
Snazan i predan pokret civilnog drustva moze vratiti ovaj proces na pravi put i osigurati
njegovu provedbu prema planu. Vazan aspekt uloge civilnog drustva je lobiranje za
medustranacku potporu za prijelaz s institucionalne skrbi na skrb u zajednici, smanjujuci
utjecaj promjene u administraciji.

Ukljuéenost dionika

Tijekom postupka planiranja, vazno je da se dionike ne promatra kao prepreku ili smetnju.?
Umijesto toga, kljuéno je da se svi zajedno okupe, uklju€ujuci korisnike usluga, obitelji,
davatelje usluga i osoblje, tijela lokalne vlasti, sindikate i lokalne zajednice, s ciliem
rieSavanja problema i otklanjanja zabluda. Stvaranje zajednicke vizije uklju€ivanja razlicitih
grupa u zajednicu i pravo na neovisan zivot vazan je korak u postizanju tog cilja. Usvajanje
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> Izvje§ée DECLOC, str. 52.

U Europi, skandinavske zemlje (posebno Svedska) i Velika Britanija smatraju se vodeéima u ovom
podruc¢ju. Kad se radi o dugoro€noj skrbi za starije osobe, zemlje poput Danske postigle su velik napredak u
razvoju usluga u zajednici.

2 Power, Andrew (2011) Active Citizenship & Disability: Learning Lessons in Transforming Support for
Persons with Disabilities. Galway: National University of Ireland Galway, str. 15.

2 ibid., str. 15.
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ovog pristupa osigurat ¢e lokalno vlasnistvo nad postupkom i trebalo bi rezultirati shaznom
predano$c¢u unapredenju zivota ljudi.

Vodstvo za pokretanje promjene

U zemljama koje su ostvarile napredak u prelasku na usluge u zajednici, vaznost vodstva
bila je presudna.® SloZenost postupka i raznolikost ukljuéenih dionika moZe dovesti do
‘zamora reorganizacije': razo€aranja u promjene i pomanjkanja motivacije. Stoga je potrebno
politicko i profesionalno vodstvo na razliitim razinama za vodenje promjena. Dobro vodstvo
prepoznaje se po volji za rad u suradnji s drugima. U procesu u kojem su otpor i sukobi
ocCekivani, dobri voditelji mogu upravljati reformom i pregovarati s drugima bez ugrozavanja
glavnih ciljeva.

Da bi potaknule vodstvo, zemlje mogu ponuditi razne poticaje, poput financijskih potpora za
inovacije radi podrske onima koji Zele isprobati nove inicijative.*

Kljuéna smjernica br. 3: Deset zadaéa za ostvarivanje zivota u zajednici®

Osigurati da prvaci zivota u zajednici budu ukljuéeni u vodenje promjena.

Uciniti potrebe i prioritete ljudi srediSnjim tockama planiranja.

Postovati iskustva i uloge obitelji.

Stvoriti stvarni dom i personaliziranu potporu za svakog pojedinca.

Usredotociti se na ostvarivanje kvalitetne usluge te osigurati ljudima sigurno vodenje

vlastitog Zivota.

Zaposliti i razvijati kvalificirano osoblje.

Angazirati Siroko partnerstvo za ostvarivanje promjene.

8. Uspostaviti jasan plan i vremenski okvir za stvaranje nuznih usluga zajednice kako bi se
institucije ucinile suviSnima.

9. Ulagati u ucinkovito priopéavanje svega navedenog svima na koje ove promjene utjecu,
ukljuc€ujuci zajednice u koje se ljudi premjestaju.

10. Podupirati svaku osobu u njezinu prelasku na Zivot u zajednici.

aprwDN R
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% ibid., str. 17 - 18.

Na primjer, zaklada Genio Trust u Irskoj: http://www.genio.ie/

Izvadak iz People First of Canada/Canadian Association for Community Living (2010) The Right Way —
A Guide to closing institutions and reclaiming a life in the community for people with intellectual disabilities,
dostupno na: http://www.institutionwatch.ca/cms-filesystem-action?file=resources/the_right way.pdf
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lll. Definiranje kljucnih pojmova
1. ‘Institucija’

Postoje razli¢ita shvacanja onoga sto Cini 'instituciju’ ili ‘institucionalnu skrb', ovisno o
zakonskom i kulturoloSkom okviru odredene zemlje. 1z tog razloga, ove Smjernice
primjenjuju isti pristup kao i Ad hoc izvje¢e.** Umjesto da definira institucije po veligini, tj.
broju &ti¢enika, Ad hoc izvje$ée se pozivalo na 'institucionalnu kulturu'. Stoga 'instituciju’
mozemo promatrati kao bilo koji oblik smjestajne skrbi u kojoj:

e Sti¢enici su izolirani od Sire zajednice i/ili prisiljeni na zajednicki zivot;
e Sticenici nemaju dovoljnu kontrolu nad svojim zivotom i odlukama koje na njih utjecu; i
e zahtjevi same organizacije ¢esto imaju prednost nad pojedina¢nim potrebama sticenika.

Istovremeno, veli€ina je vazan ¢imbenik pri razvoju novih usluga u zajednici. Manji i
personalizirani sustavi smjestaja vjerojatnije ¢e osigurati prilike za izbor i samoodredenje
korisnika usluga® te pruziti usluge vodene potrebama. Pri razvoju strategija za prijelaz s
institucionalne skrbi na usluge u zajednici, neke zemlje odlu€uju ograniciti maksimalni broj
korisnika koji se mogu smijestiti u istu okolinu, primjerice broj stanovnika u stanu ili zgradi.*
Ovakav pristup moze pomoci osigurati da se institucionalna kultura ne nastavi u novim
uslugama.

Medutim, potrebno je napomenuti da manji smjestaj ne jamci sam po sebi eliminaciju
institucionalne kulture. Postoje brojni drugi ¢imbenici, kao §to su razina izbora koju imaju
korisnici usluga, razina i kakvo¢a pruzene potpore, sudjelovanje u zajednici i sustavi jamstva
kakvoce koji utjeCu na kakvocu usluge. U nekim slu€ajevima, ljude se moze prisiliti na
koristenje odredenog tretmana s ciliem dobivanja pristupa uslugama u zajednici.* U takvim
slu€ajevima, institucionalna kultura prevladava unato€ €injenici da sama usluga nije
institucionalnog karaktera.

1.1. Institucije za osobe s psiho-socijalnim poteskoéama

Institucije u podrucju psihijatrije umnogome se razlikuju od domova za socijalnu skrb i drugih
tipova ustanova za dugotrajni smjestaj za druge skupine. Rezidencijalna ustanova za osobe
s psiho-socijalnim poteSko¢ama ¢esto ima medicinska obiljezja. To su Cesto psihijatrijske
bolnice ili psihijatrijski odjeli opc¢ih bolnica kojima upravlja medicinsko osoblje. Temelj
smjestaja je psihijatrijska dijagnoza, a terapija je takoder medicinska i provode je psihijatri i
drugo medicinsko osoblje. Osim toga, institucije za mentalno zdravlje Cesto se financiraju iz
sredstava zdravstvenih tijela ili iz zdravstvenog proracuna, a ne sluzbi za socijalnu skrb.

33

IzvjeSce ad hoc struéne skupine.
34

Health Service Executive (2011) Time to Move on from Congregated Settings: A Strategy for
Community Inclusion, Report of the Working Group on Congregated Settings, str. 68.

U Svedskoj, na primjer, smje$taj u zajednici organiziran je tako da smjesta najvie $est pojedinaénih
jedinica ili stanova koji se moraju nalaziti u obi¢nim zgradama. (Vidi: Townsley, R. et al (2010), The
Implementation of Policies Supporting Independent Living for Disabled People in Europe: Synthesis Report.
Brussels: ANED, str. 19).

36 Vidi, na primjer: Szmukler, G. and Appelbaum, P., Treatment pressures, leverage, coercion, and
compulsion in mental health care, Journal of Mental Health, 17(3), lipanj 2008., str. 233 - 244.
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Mora postojati jasna razlika izmedu psihijatrijskog lije¢enja kao oblika pruzanja usluge
zdravstvene zastite i institucionalizacije kao oblika drustvene terapije za ili protiv osoba s
psiho-socijalnim poteSkocama. Jedan od glavnih razloga institucionalizacije je manjak sluzbi
za socijalnu skrb u zajednici, $to dovodi do diskriminacije i socijalne isklju¢enosti ljudi s
psiho-socijalnim poteskocama.

1.2. Institucije za djecu

U UN-ovim Smjernicama za alternativnu skrb o djeci ne postoji definicija 'institucija’; u tekstu

tih Smjernica, institucije su izjednacene s 'velikim stambenim objektima'.*’

Na temelju UN-ovih Smjernica i u nedostatku opéeprihvacene definicije, Eurochild predlaze
da se institucije za djecu definiraju “kao (Cesto velike) rezidencijalne ustanove koje nisu
izgradene za potrebe djeteta niti su bliske obiteljskoj situaciji, a pokazuju obiljezja svojstvena
institucionalnoj kulturi (depersonalizacija, strogost rutine, grupna terapija, drustvena
distanciranost, ovisnost, nedostatak odgovornosti, itd.)". Organizirana rutina, impersonalna
struktura i visok udio djece u odnosu na njegovatelje dodatna su obiljezja koja se navode.

Kad odlu€ujemo $to je institucija, UNICEF promatra "imaju li djeca redovit kontakt s
roditeljima/obitelji i uzivaju li zastitu svojih roditelja ili druge obitelji ili primarnih skrbnika, te
hoce li vecina djeca u takvim ustanovama ostati tamo tijekom neodredenog vremenskog
razdoblja”. Medutim, shvac¢aju da nijedna definicija nije sveobuhvatna i da ¢e ovisiti 0
kontekstu u razligitim zemljama.*

Postoje razli€ite vrste djedjih institucija, a uklju€uju 'domove za dojencad', koji obi¢no
udomljavaju vrlo malu i djecu do &etvrte godine Zivota, zatim 'domove za djecu' i 'internate'.*®
Institucije za djecu takoder se nazivaju i 'sirotistima’, unato¢ ¢injenici da vecina djece koja je
tamo smjestena nisu siro¢ad.*

U mnogim zemljama, institucije za djecu podijeljene su po razli¢itim uredima i Cesto
preuzimaju obiljeZja ureda koji njima upravlja.** Institucijama za dojenéad &esto upravljaju
sluzbe za zdravstvo i imaju medicinska obiljezja. Redovnim domovima za djecu i Skolama sa
smjesStajem za djecu s poteSko¢ama u razvoju upravljaju sluzbe za obrazovanje i ¢esto su
usmjereni prvenstveno na obrazovanje. Djeca s poteSko¢ama u razvoju obi¢no su
odgovornost ministarstava socijalne skrbi. U nekim zemljama ta su djeca smjeStena zajedno
u institucijama za odrasle osobe s invaliditetom, koji ne nude dovoljnu zastitu djece.

Podjela djedjih institucija po razli¢itim sluzbama &esto rezultira razdvajanjem bracée i sestara
te stalnim seljenjem iz jedne institucije u drugu.*

37

23.
38

39

Ujedinjeni narodi (2009) Guidelines for the Alternative Care of Children. New York: United Nations, para

UNICEF Consultation on Definitions of Formal Care for Children, str. 12 - 13.

Browne K. (2009) The Risk of Harm to Young Children in Institutional Care. London: Save the Children,
str. 2.

40 Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.

“ ibid.

42 Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.
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2. ‘'Deinstitutionalizacija’

Kada god je moguce, ove Smjernice izbjegavaju koriStenje izraza 'deinstitucionalizacija’,
buduci da se on Cesto shvacéa kao jednostavno zatvaranje institucija. Na mjestima gdje je taj
izraz ipak koriSten, odnosi se na postupak razvijanja niza usluga u zajednici, uklju€ujuci
prevenciju, s ciliem otklanjanja potrebe za institucionalnom skrbi.

UNICEF definira deinstitucionalizaciju kao "potpuni proces planske preobrazbe, uz
smanjivanje i/ili zatvaranje rezidencijalnih ustanova i uz istovremenu uspostavu raznih drugih
usluga za skrb o djeci uredenih prema standardima utemeljenima na pravima i usmjerenima
na rezultate.”

3. ‘Usluge podrske u zajednici’

U Smijernicama, izraz 'usluga podrske (za zivot) u zajednict', ili 'skrb u zajednici', odnosi se
na spektar usluga koje pojedincu omogucuju Zivot u zajednici te, u slucaju djece, odrastanje
u obiteljskoj okolini za razliku od institucija. Uklju€uje redovne usluge (eng. mainstream) za
opc¢u populaciju, kao Sto su stanovanje, zdravstvena zastita, obrazovanje, zaposljavanje,
kultura i slobodno vrijeme, koje bi trebale biti dostupne svima bez obzira na prirodu njihovog
zdravstvenog problema ili potrebnog stupnja potpore. Takoder se odnosi na specijalizirane
usluge, kao Sto su osobni asistenti za osobe s invaliditetom, privcemena skrb i drugo. Osim
toga, taj izraz ukljucuje skrb za djecu temeljenu na obitelji, uklju€ujuéi zamjensku obiteljsku
skrb i preventivhe mjere za ranu intervenciju i obiteljsku potporu.

Usluge u zajednici detaljnije su opisane u 5. poglavlju.
4. ‘Prevencija’
'Prevencija’ je sastavni dio postupka prelaska s institucionalne skrbi na skrb u zajednici.

U slu€aju djece, ukljuCuje Siroki raspon pristupa koji podrzavaju obiteljski Zivot i spreCavaju
potrebu za smjestanjem djeteta u alternativnu skrb, drugim rije€¢ima - odvajanjem od uze ili
Sire obitelji ili drugih skrbnika.**

U slu€aju odraslih osoba, prevencija se odnosi na Siroki raspon usluga podrske pojedincima
i njihovim obiteljima, s ciliem spre€avanja potrebe za institucionalizacijom. S obzirom na
starije osobe, naglasak treba staviti na prevenciju zdravstvenih problema, gubitak funkcija i
ponovnu uspostavu neovisnosti. Prevencija treba pratiti i redovne i specijalizirane usluge
(vidi primjere u 5. poglavlju.)

5. ‘Alternativna skrb’
'Alternativna skrb' se odnosi na skrb koja se pruza djeci liSenoj roditeljske skrbi. Ne odnosi

se na alternative institucionalnoj skrbi, buduci da alternativna skrb moze ukljucivati institucije
za djecu.

3 UNICEF (2010) At Home or in a Home?: Formal Care and Adoption of Children in Eastern Europe and

Central Asia, str. 52.
a4 Save the Children UK (2007), Child Protection and Care Related Definitions, str. 11.
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Alternativna skrb takoder se definira kao "formalni ili neformalni sustav u kojem je dijete
zbrinuto barem tijekom noci izvan roditeljskog doma, bilo odlukom sudskog ili upravnog tijela
ili valjano akreditiranog tijela, ili na inicijativu djeteta, njegovog roditelja ili primarnog
skrbnika, ili spontano po nahodenju pruzatelja skrbi u odsustvu roditelja. To uklju€uje
neformalnu skrb od strane obitelji ili osoba koje nisu u srodstvu s djetetom, formalni smjestaj
u udomiteljstvo, druge oblike obiteljskog ili sli€nog smjestaja, sigurna mjesta za smjestaj
djece u slu€aju nuzde, tranzitne centre u slu€aju nuzde, druge ustanove za kratkoro€nu i
dugoro¢nu smjestajnu skrb, ukljuéujuci grupne domove i nadgledane vrste neovisnog

smjestaja za djecu".”®

U UN-ovim Smjernicama razlike izmedu 'obiteljske skrbi' i 'skrbi sli¢ne obiteljskoj' nisu
eksplicitno definirane, iako se oboje smatra razli€itim od smjestajne skrbi. U razvoju usluga u
zajednici namijenjenih djeci, sliedeée definicije mogu biti od pomoéi.*®

Obiteljska skrb Skrb sli€éna obiteljskoj

Sustav kratkoro€ne ili dugoroéne skrbi koju Sustav u kojem se skrb pruza djeci u manjim
odobrava, ali je ne nalaze, nadlezno tijelo, pri | skupinama na nacin i u uvjetima koji nalikuju
¢emu je dijete smjesteno u kucanstvo obitelji | autonomnoj obitelji, s jednom ili viSe osoba
Cija je glava odabrana i pripremljena za koje vrse roditeljsku ulogu kao skrbnici, ali ne
pruzanje takve skrbi i koja za to prima u uobicajenom kucanstvu tih osoba.
financijsku i nefinancijsku potporu.

6. ‘Neovisan zivot’
Svjedoéanstvo br. 1: Neovisan zivot

“Sto za mene znadi neovisan Zivot? Mislim da je to vrlo duboko pitanje koje vam mozZe
promijeniti Zivot i koje znac¢i mnogo toga. Mislim da mogu reci da je promijenilo moj Zivot, a
znam da je promijenilo i Zivote mnogih drugih osoba s invaliditetom s kojima sam se susreo
[...] Mislim da je vrlo tesko prenijeti tu poruku ljudima koji ne ovise o potpori drugih u
svakodnevnom Zivotu. Ali meni je omogucilo Zivot, moj posao (dosta sam radio) te prilike i
izbore koje sam Zelio i volio. Mislim da s ograni¢enjima koje ima netko poput mene, s
ozbiljnim zdravstvenim problemom kakav je moj, neovisan Zivot znaci slobodu. To je sloboda
koja mi omogucuje da radim S§to Zelim, i kada to Zelim, na neki nacin, jer imam oko sebe
ljude koji me u tome mogu podrZati.” *’

Pojam 'neovisan zivot' Cesto se koristio naizmjeni¢no s pojmom 'zivot u zajednici' u odnosu
na osobe s invaliditetom i starije osobe. To ne znadi 'raditi stvari za sebe' ili 'biti
samodostatan'. Neovisan zivot se odnosi ha ljude koji mogu donositi vlastite izbore i odluke
o tome gdje Zive, s kim zive i kako organiziraju svoj svakodnevni zivot. To zahtijeva sljedece:

*° ibid., str. 2.

6 Cantwell, Nigel (2010) Refining definitions of formal alternative child-care settings: A discussion paper.
4 Citat Johna Evansa, OBE, ¢lana Stru¢ne skupine za prelazak s institucionalne skrbi na skrb u zajednici
u Zajedni¢kom odboru za ljudska prava (2012), Implementation of the Right of Disabled People to Independent
Living. London: House of Lords, House of Commons, str. 10.
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dostupnost izgradenog okruzenja;

dostupan prijevoz;

raspolozivost tehni¢kih pomagala;

pristupacnost informacija i komunikacije;

pristup osobnim asistentima, kao i osposobljavanju za Zivot i rad; i
pristup uslugama u zajednici.*®

Takoder podrazumijeva priznavanije i potporu obiteljskih skrbnika, uklju€ujuéi potrebu za
pomodéi u odrzavanju ili unapredivanju kvalitete njihovog Zivota.*®

Kad se radi o djeci, neovisan Zivot se odnosi na 'nadgledane sustave neovisnog Zivota' i
uklju€uje samo djecu u dobi od 16 godina pa nadalje. To su okruzenja u kojima su djeca i
mladi smjesteni u zajednicu i koja zive sama ili u domovima u malim skupinama, u kojima se
potice i omogucuje stjecanje nuznih vjestina za neovisan Zivot.>

7. 'Skupine korisnika' i 'obitelji'

Smijernice ukljucuju Cetiri 'skupine korisnika':
djecu (s posebnim potrebama i bez njih);
osobe s invaliditetom;

osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama; i
starije osobe.

U Konvenciji UN-a o pravima djeteta, dijete se definira kao “svako ljudsko bi¢e mlade od 18

godina, osim ako se prema zakonu primjenjivom na dijete punoljetnost ne stjeée ranije”.>*

Konvencija UN-a o pravima osoba s invaliditetom definira 'osobe s invaliditetom' kao “one
osobe koje imaju dugotrajna tjelesna, mentalna, intelektualna ili osjetilna oStecenja, koja u
medudjelovanju s razli€itim preprekama mogu sprec€avati njihovo puno i u€inkovito
sudjelovanje u drustvu na ravnopravnoj osnovi s drugima.”

Pojam 'osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama' odnosi se na one osobe koje imaju
psihijatrijsku dijagnozu i primaju psihijatrijsku terapiju. lako su te osobe uklju¢ene u definiciju
osoba s invaliditetom u CRPD-u, treba napomenuti da mnoge od njih sebe ne identificiraju
kao osobe s invaliditetom. Medutim, u ovim Smjernicama, pojam 'osobe s invaliditetom'
treba tumaciti tako da uklju€uje i osobe s psiho-socijalnim poteskocama.

Ne postoji definicija starijih osoba prihvacena na razini UN-a. Ipak, u skladu sa Svjetskom
zdravstvenom organizacijom, dob od 65 godina prihvaéa se u razvijenom svijetu kao

8 Europska mreza centara neovisnog zivljenja (2009) ENIL's Key definitions in the Independent Living

area, dostupno na: http://www.enil.eu/policy/

9 Vidi: COFACE, European Charter for Family Carers, dostupno na: http://www.coface-
eu.org/en/Policies/Disability-Dependency/Family-Carers/

0 Cantwell, Nigel op. cit.

Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima djeteta, ¢lanak 1.

Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢lanak 1.
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definicija starije osobe.* Treba napomenuti da se vjerojatnost pote$koéa poveéava s dobi
osobe.>* Stoga podskupina 'vrlo starih osoba' zasluZuje posebnu paznju.>®

Vazno je znati da granice izmedu navedene Cetiri skupine korisnika mogu na nekim
mjestima biti nejasne. Primjerice, pojam 'djeca’ moze se odnositi na djecu s posebnim
potrebama i na djecu bez posebnih potreba, a pojam 'osobe s invaliditetom' takoder moze
ukljucivati osobe starije od 65 godina, i obratno.

Na mnogim mjestima, obitelj (i obiteljski skrbnici) spominje se zajedno s korisnicima usluga.
U Smjernicama se taj pojam koristi u Sirem znacenju, ukljuCuju¢i ne samo roditelje ili
supruznike, vec i partnere, bracu, djecu i ¢lanove prosSirene obitelji.

3 Svjetska zdravstvena organizacija, definicija starije osobe; Definition of an older or elderly person,

http://www.who.int/healthinfo/survey/ageingdefnolder/en/index.html

> Davis, R. (2005) Promising Practices in Community-based Social Services in CEE/CIS/Baltics: A
Framework for Analysis, USAID, str. 15.

» ibid., str. 15.
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IV. Prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske za Zivot u
zajednici

1. poglavlje: Prednosti razvoja alternativnih oblika skrbi i podrske u zajednici u
odnosu na institucije

Ovo poglavlje ukratko opisuje podrsku za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge podrske
za Zivot u zajednici na europskoj i medunarodnoj razini. Obuhvaca ljudska prava i
vrijednosti, politicke obveze te znanstvene i gospodarske cinjenice. Svrha ovog poglavlja je
podastrijeti vliadama dokaze o tome zasto je deinstitucionalizacija ispravan potez i kako
moZe koristiti ne samo osobama kojih se ti¢e, vec i drustvu u cjelini. Vlade i drugi dionici
mogu na temelju tih dokaza pripremiti uvjete za tranziciju, razvijajuci zajednicko vlasnistvo
temeljeno na svojem specificnom nacionalnom kontekstu.

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom (CRPD)

Clanak 19. CRPD-a utvrduje pravo osoba s invaliditetom na “Zivot u zajednici, s pravom
izbora jednakim kao i za druge osobe” te trazi da drzave razviju “Sirok raspon usluga koje
razli€ite sluZzbe potpore pruzaju osobama s invaliditetom u njihovu domu ili rezidencijalnim
ustanovama, uklju€ujuéi osobnu asistenciju potrebnu za potporu Zivljenju i za uklju¢enje u
zajednicu, kao i za spreéavanije izolacije ili segregacije iz zajednice”.*® Djeca s teSkoéama u
razvoju moraju imati pristup svim ljudskim pravima i temeljnim slobodama “ravnopravno s
drugom djecom”.>” S ciliem provodenja ovih prava, drzave potpisnice moraju “usvojiti
odgovarajuée zakonodavne, upravne i druge mjere” i “suzdrzati se od svakog postupanja ili

prakse koji nisu u skladu s ovom Konvencijom”.>®

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima djeteta

Clanak 18. obvezuje drzave ¢lanice da pruzaju roditeljima odgovarajuéu pomoé u
ispunjavanju roditeljskih duznosti te da razvijaju ustanove i sluzbe za djecju zastitu i skrb.
Ako roditelji nisu u mogucnosti pruziti odgovarajuéu skrb, dijete ima pravo na zamjensku
obiteljsku skrb.>®

Obveze iz Europske konvencije o ljudskim pravima

Clanak 8. jam&i svakoj osobi pravo na po$tovanje privatnog i obiteljskog Zivota, doma i
prepiske, a svako mijeSanje u vrSenje tog prava mora biti neophodno i odmjereno.

% Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢lanak 19.

> ibid., &lanak 7.
%8 Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢lanak 4. (Opée obveze).
%9 Clanak 20.
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1. DOMINANTNOST INSTITUCIONALNE SKRBI U EUROPI
1.1. Osobe s invaliditetom i osobe s psiho-socijalnim poteskoéama

Velika studija® koju je financirala Europska komisija navodi da gotovo 1,2 milijuna osoba s
invaliditetom Zivi u institucijama u 25 europskih zemalja®". Najveéa skupina prijavijenih
korisnika su osobe s intelektualnim potesko¢ama; sljedec¢a najvec¢a skupina je kombinacija
osoba s intelektualnim poteSkocama i osoba s psiho-socijalnim poteskocama. Buduci da je
teSko pribaviti sveobuhvatne nacionalne podatke, ovaj broj treba uzeti tek kao naznaku
ukupnog broja osoba koje se nalaze u institucionalnoj skrbi.

1.2 Djeca

Nacionalno istraZivanje koje je proveo Eurochild® isti¢e nedostatak dosljednih i usporedivih
podataka za djecu koja se nalaze u alternativnoj skrbi u Europi. Jedan od razloga je
koriStenje razli€itih definicija za vrste alternativne skrbi. Rezidencijalne ustanove mogu
ukljucivati:

internate;

specijalne Skole;

domove za vrlo malu djecu;

domove za djecu s intelektualnim ili jelesnim poteSko¢ama;
domove za djecu s problemima u ponasanju;

institucije za mlade prijestupnike; i

domove za rehabilitaciju.

Medutim, ista studija procjenjuje da postoji otprilike milijun djece u drzavnoj/javnoj skrbi u 30
europskih zemalja.

Dodatni (iako ograniceni podaci) takoder su dostupni iz drugih izvora. Studija Svjetske
zdravstvene organizacije (WHO) u kojoj je provedeno istrazivanje u 33 europske zemlje
otkrila je da se 23,099 djece mlade od tri godine nalazi u smjestajnoj skrbi. lako to u
prosjeku znaci 11 djece na svakih 10,000 djece, u nekim zemljama taj udjel je mnogo veci te
iznosi od 31 do 60 djece mlade od tri godine u smjestajnoj skrbi. Samo Cetiri zemlje
uklju€ene u studiju davale su prioritet politici pruzanja udomiteljstva umjesto institucionalnoj
skrbi za svu djecu mladu od pet godina koja su se nalazila u sustavu skrbi. Procjena za Sire
podrucje Europe i Sredisnje Azije u sklopu WHO-a (47 od ukupno 52 zemlje) navodi da se
43,842 djece mlade od tri godine nalazi u smjestajnoj skrbi bez roditelja.®®

Dok se broj djece u institucionalnoj skrbi u isto¢noj Europi i bivSem Sovjetskom Savezu
(regija CEE/CIS) navodno smanjuje, UNICEF upozorava da kada se uzme u obzir smanjena
stopa nataliteta, udio djece u institucijama zapravo je veéi.®* Nadalje, isti¢e da se osobito
djeca sa stvarnim ili mogu¢im poteskocama “suoCavaju s ve¢im rizikom smjestanja u

e Izvje§ée DECLOC, str. 27.

& Drzave &lanice EU i Turska.

62 Eurochild, Children in Alternative Care, National Surveys, sije€anj 2010., 2. izdanje.
63 Browne, K. op. cit., str. 3 - 4.

o4 UNICEF op. cit. (2010), str. 5.
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gitavog Zivota.” ®®

1.3 Starije osobe

Prema saznanjima autora, nisu dostupni cjeloviti podaci o broju starijih osoba u
institucionalnoj skrbi u Europi ili svijetu. Udjel osoba starijin od 65 koji su korisnici smjestajne
skrbi u Europskoj uniji iznosi u prosjeku 3,3 posto. S 9,3 posto, Island ima najveci udjel
osoba (65 godina i starijih) koje koriste dugoro¢nu smjestajnu skrb. Gospodarska komisija
Ujedinjenih naroda za Europu (UNECE) procjenjuje da nordijske europske zemlje pruzaju
potporu najvecem udjelu “nemocnih starijin osoba”, na temelju modela decentralizirane
usluge javne skrbi u vlastitom domu. Norveska, Finska, Svedska i Svicarska imaju udjele
korisnika smjesStajne skrbi izmedu 5 i 7 posto. U svim zemljama UNECE-a za koje postoje
dostupni podaci, udio korishika dugoroéne smjestajne skrbi mnogo je nizi od udjela skrbi u
vlastitom domu.®®

Istrazivanje provedeno u regiji CEE/CIS pokazuje da se starije osobe tradicionalno oslanjaju
na obiteljsku potporu, koja se smanjila nakon raspada Sovjetskog Saveza. Kao posljedica
toga, a i zbog pada mirovinskih stopa, mnoge starije osobe ostale su bez prihoda ili potpore.
To je dovelo do porasta broj starijih osoba smjestenih u institucije.®’

Sto se tiée osoba s invaliditetom, jedna velika europska studija isti¢e da se vjerojatnost
smjestanja u institucionalnu skrb povec¢ava s dobi. To objasnjava zasto u nekim zemljama, u
kojima postoje takvi dezagregirani podaci, u institucijama zivi viSe Zena nego muskaraca
(buduéi da Zene imaju dulji Zivotni vijek).®® Ovaj statisti¢ki podatak ukazuje na glavni izazov u
pruzanju potpore: buduci da sve viSe ljudi s kompleksnim potrebama dozivljava starost,
potrebne su dodatne usluge za ispunjavanje njihovih potreba. U kombinaciji s porastom
dugovjecnosti opce populacije te pojavom demencije i drugih otegotnih stanja, stvara se
znacCajan pritisak na nacionalne, regionalne i lokalne vlasti, socijalne sluzbe i zdravstvene
sektore.

Analiza sluéaja br. 1: Dominantnost institucionalne skrbi u Europi

lako sve politike naglasavaju da je kuc¢na skrb pozeljnija od smjeStajne skrbi, vrlo mali broj
inicijativa ostvaruje potreban porast javne potroSnje u korist integrirane skrbi u zajednici,
vece koordinacije zdravstvene i socijalne skrbi i daljnjeg smanjenja smjestajne skrbi za
starije osobe. S izuzetkom Danske, u kojoj je izgradnja domova za starije i nemoc¢ne osobe
zabranjena zakonom krajem 1980-ih, sve drzave &lanice Europske unije troSe velik dio
svojih proracuna namijenjenih dugoroénoj skrbi na smjestajnu skrb. Premda je ostvaren velik
napredak u veéem usmjeravanju domova za smjestaj na korisnike, prilagodavajuci skrb i
pomoc¢ pojedinim Sti¢enicima i njihovim potrebama, neke zemlje jos uvijek grade velike
domove za starije i nemocne osobe za vise od 250 Sti¢enika. Danski primjer pokazuje da
moze proci i nekoliko desetlje¢a dok se ne promijeni struktura pruzanja usluge, buduci da

% ibid., str. 27.

66 UNECE, Policy Brief on Ageing, No. 7, November 2010, “Towards community long-term care” referring
to Huber, M.; Rodrigues, R.; Hoffmann, F.; et al (2009) Facts and Figures on Long-Term Care. Europe and North
America. Vienna: European Centre for Social Welfare Policy and Research.

67 Davis, R. op. cit., str. 15 - 16.

68 Townsley, R. et. al. op. cit., str. 25.

31




mnogi domovi za starije i nemoéne osobe izgradeni prije 1985. jo$ uvijek nisu prosli
transformaciju.®

2. POLITICKA OBVEZA RAZVOJA SKRBI U ZAJEDNICI KAO ALTERNATIVE
INSTITUCIONALNOJ SKRBI

2.1 Europski pravni i politi€ki okvir

Postoiji Siroka politicka obveza na europskoj i medunarodnoj razini za prijelaz s
institucionalne skrbi na skrb i podrsku u zajednici, za sve skupine korisnika. U ovom se
odlomku isticu klju¢ni standardi usvojeni na europskoj i medunarodnoj razini temeljem kojih
se od zemalja zahtijeva da razviju usluge u zajednici kao alternative institucionalnoj skrbi.

2.1.1 Europska unija

Tablica 1: Politiéka obveza narazini Europske unije

Dokument Relevantnost u odnosu na Smjernice Obuhvaéena
skupina
korisnika

Povelja Europske Utvrduje pravo na neovisan zivot osoba s Sve skupine

unije o temeljnim invaliditetom (€lanak 26.) i starijih osoba (Clanak | korisnika

pravima 25.), kao i potrebu djelovanja u najboljem

interesu djeteta u svim aktivnostima vezanim uz
djecu (Clanak 24.). Pravo na sudjelovanje u
Zivotu zajednice, kao i na drustvenu, kulturnu i
radnu integraciju takoder je uklju¢eno, s obzirom
na njihovu vaznost u ostvarivanju
dostojanstvenog i neovisnog Zivota.”

Strategija Europa | Jedan od ciljeva ove strategije je smanijiti broj Sve skupine
2020 siromasnih i socijalno isklju¢enih osoba u Uniji korisnika

za 20 milijuna. Da bi se postigao taj cil],
Europska komisija je uspostavila Europsku
platformu protiv siromastva i socijalne
isklju€enosti kao jednu od svojih najvaznijih
inicijativa. Budu¢i da je siroma$tvo medu
glavnim ¢imbenicima smjestanja djece u
institucionalnu skrb u zemljama u gospodarskoj
tranziciji,”* proces razvoja usluga u zajednici
mora i¢i ruku pod ruku s drugim mjerama borbe
protiv siromastva i socijalne iskljucenosti.

Platforma i Europa 2020 temelje se na

&9 Wiener Krankenanstaltenverbund/KAV (2011) Geschéftsbericht 2010 inklusive Wiener Spitalskonzept

2030 und Wiener Geriatriekonzept. Wien: www.kav.at

Buduci da je Povelja sastavni dio europskih Ugovora, ova prava su pravno obvezujuca za institucija
Europske unije i krSenja tih prava moze biti pravno gonjeno na Europskom sudu pravde.
n Browne, K. op. cit., str. 7.
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prethodno utvrdenoj koordinaciji i uzajamnom
ucenju medu drzavama ¢lanicama u obliku
Otvorene metode koordinacije za socijalnu
zastitu i socijalnu ukljuéenost (OMC). Ovi
procesi Unije mogu pomoci u podizanju svijesti,
pracenju napretka i olakSavanju uzajamnog
ucenja kroz Europski semestar, stru¢ne ocjene i
rasprave unutar Odbora za socijalnu zastitu.

Platforma se takoder bavi i dostupnoscéu
stambenog smjestaja. Ovo je posebno vazno za
osobe s invaliditetom, s obzirom da glavno
trziSte nekretnina ne ispunjava njihove potrebe u
smislu dostupnosti smjestaja. Takoder se odnosi
i na djecu, buduci da su mnoge obitelji prisiliene
smjestati svoju djecu u institucije zbog
nedostatka stambenog prostora.

Strategija EU za
razvoj jednakih
moguénosti za
osobe s
invaliditetom 2010.
- 2020."

Ova Strategija predstavlja okvir za djelovanje na
razini Europske unije kao potporu nacionalnim
aktivnostima. Cilj ove strategije je postizanje
potpunog sudjelovanja osoba s invaliditetom u
drustvu pruzajuci kvalitetne usluge u zajednici,
uklju€ujuci osobnu pomo¢. S obzirom na to,
Europska komisija planira podrzati nacionalne
aktivnosti radi ostvarivanja prelaska s
institucionalne skrbi na usluge podrske za zivot
u zajednici. To ukljucuje:

o koristenje strukturnih fondova i Fonda za
ruralni razvoj za izobrazbu radne snage;

e prilagodbu drustvene infrastrukture,

e razvoj planova financiranja osobne
pomodi,

e promoviranje dobrih uvjeta rada za
profesionalne njegovatelje; i

e potporu obiteljima i neformalnim
njegovateljima.

Strategija takoder nastoji podici svijest o situaciji
u kojoj se nalaze osobe s invaliditetom u
rezidencijalnim ustanovama, posebice djeca i
starije osobe.

Osim Strategije za razvoj jednakih moguénosti

Osobe s
invaliditetom
(djeca i odrasle
osobe)

Osobe s psiho-
socijalnim
poteSko¢ama

2 COM(2010) 636 final, str. 6.
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za osobe s invaliditetom, EU je sklopio Pakt o
mentalnom zdravlju i dobrobiti” te razvija
Zajednicku akciju za mentalno zdravlje i
dobrobit, koja ¢e uklju€ivati razvoj usluga u
zajednici i pristupe mentalnom zdravlju koji
podrazumijevaju socijalnu ukljucenost kao jedan
od ciljeva.

Prijedlog Uredaba
o strukturnim
fondovima 2014. -
2020."

Predlozene Uredbe navode prijelaz s
institucionalne skrbi na usluge podrske za zivot
u zajednici kao tematski prioritet. Takoder
navode da za olakSavanje tog procesa treba
koristiti posebice Europski fond za regionalni
razvoj i Europski socijalni fond. (Koristenje
strukturnih fondova detaljnije je obuhvaéeno u
pratecem Priru¢niku uz ove Smijernice.)

Sve skupine
korisnika

Europska poveljao
pravimai
odgovornostima
starijih osoba
kojima je potrebna
dugoroéna skrb™

Povelju je razvila skupina organizacija deset
zemalja, uz potporu europskog programa
DAPHNE III. Njezin cilj je uspostaviti zajednicki
referentni okvir koji se moze koristiti u Europskoj
uniji za promicanje dobrobiti i dostojanstva
starijih osoba koje ovise o tudoj pomo¢i. Povelja
ukljuCuje priruénik za njegovatelje, pruzatelje
dugorocne skrbi, socijalne sluzbe i tvorce
politike. Takoder uklju€uje prijedloge i preporuke
vezane uz nacin provedbe Povelje.

Starije osobe

2.1.2 Vije€e Europe

Na razini Vije¢a Europe, potpora za pravo na zivot i sudjelovanje u zajednici moze se
pronaci u Europskoj socijalnoj povelji (izmijenjenoj), Preporukama odbora ministara i

Rezolucijama parlamentarne skupstine. Ovo pravo takoder snazno promice povjerenik za

ljudska prava. Osim toga, brojne presude Europskog suda za ljudska prava osuduju
okolnosti vezane uz smjestaj pojedinaca u institucionalnu skrb.

73

Vidi: http://ec.europa.eu/health/ph_determinants/life _style/mental/docs/pact_en.pdf

74

COM(2011) 615 final/2.
Vidi: http://www.age-platform.eu/images/stories/Final_European Charter.pdf
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Tablica 2: Potpora Vijeéa Europe za pravo na zivot i sudjelovanje u zajednici

Dokument

Relevantnost u odnosu na Smjernice

Obuhvacéena
skupina
korisnika

Europska socijalna
povelja
(izmijenjena)™

Izmijenjena Povelja uspostavlja “pravo osoba s
invaliditetom na neovisnost, socijalnu
uklju€enost i sudjelovanje u zivotu zajednice”
te zahtijeva od potpisnica da razviju potrebne
mjere za ostvarivanje tog prava (¢lanak 15.).
Prava djeteta navode se u ¢lancima 16.i17., u
kojima se isti€e vaznost promoviranja
obiteljskog zivota i pravo djeteta da odrasta u
“okruzenju koje potice puni razvoj djetetove
osobnosti te fizi€kih i mentalnih sposobnosti”.

Vaznost razvoja usluga u zajednici za starije
osobe istaknuta je u Clanku 23. izmijenjene
Povelje, gdje se od potpisnica zahtijeva da
donesu potrebne mjere kojima ¢e se
"omoguciti starijim osobama da slobodno
izaberu svoj nacin zivota i da vode neovisan
Zivot u svojoj uobi€ajenoj sredini toliko dugo
koliko to Zele i koliko je to moguce, tako da im
se osiguraju stanovi prilagodeni njihovim
potrebama i njihovom zdravstvenom stanju ili
odgovaraju¢a pomoc¢ za uredenje stana [i]
zdravstvena njega i usluge koje iziskuje
njihovo zdravstveno stanje”.

Sve skupine
korisnika

Akcijski plan Vijeéa
Europe za osobe s
invaliditetom 2006. -
2015.”

Akcijska smjernica br. 8 Akcijskog plana
poziva drzave Clanice da osiguraju “uskladeni
pristup u pruzanju kvalitetnih usluga podrske u
zajednici, ¢Cime se osobama s invaliditetom
omogucava zivot u zajednici i poboljsanje
kvalitete njihova zivota”. Zajedni¢ka aktivnost
Djece i mladih s invaliditetom zahtijeva da
nadlezna tijela pazljivo ocijene potrebe djece s
teSko¢ama u razvoju i njihovih obitelji “radi
pruzanja mjera potpore kojima se djeci
omogucuje odrastanje s njihovim obiteljima te
uklju€enost u zajednicu i lokalni Zivot i
aktivnosti djece”. Na sli¢an nacin, dio
Akcijskog plana usmjeren na starenje osoba s

Osobe s
invaliditetom
(uklju€ujuéi djecu i
starije osobe)

Osobe s psiho-
socijalnim
poteskoc¢ama

76

Vijece Europe, Europska socijalna povelja (Izmijenjena), 1996. lzvjeSc¢a o provedbi i zajednicki prigovori

temeljem Europske socijalne povelje (Izmijenjene) ispitao je Europski odbor za socijalna prava, $to je rezultiralo
;;)reporukama upucéenim drzavama potpisnicama Povelje.
! Recommendation Rec(2006)5
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invaliditetom predlaze uskladeno djelovanje
kako bi se tim osobama omogucilo “da ostanu
u zajednici u najvec¢oj mogucoj mjeri”.

Rezolucija
Parlamentarne
skupstine o
ostvarivanju prava
osoba s
invaliditetom i

Rezolucija poziva drzave Clanice da se
“...0bvezu na postupak deinstitucionalizacije
putem reorganizacije usluga i preusmjeravanja

sredstava iz institucija na usluge u zajednici”.”®

Osobe s
invaliditetom
(uklju€ujuéi djecu i
starije osobe)

Osobe s psiho-

njihovom punom i socijalnim
aktivhom poteskoc¢ama
sudjelovanju u
drustvu
Preporuka Odbora U Preporuci se navodi da zemlje viSe ne bi Djeca s
ministara o trebale smjestati djecu u institucionalnu skrb. teSko¢ama u
deinstitucionalizaciji | Nabrajaju se aktivnosti koje bi trebalo poduzeti | razvoju
i Zivotu u zajednici kako bi se ostvario prijelaz na skrb u zajednici,
djece s posebnim ukljucujuci razvoj “nacionalnog akcijskog i
potrebama’® vremenskog plana [...] za postupno ukidanje

smjestaja u institucije i zamjenjivanje tih oblika

skrbi cjelovitom mrezom usluga zajednice.

Usluge u zajednici treba razvijati i integrirati s

drugim elementima cjelovitih programa kako bi

se djeci s posebnim potrebama omogucio Zivot

u zajednici.”
Preporuka Odbora Preporuka navodi temeljna nacela smjesStaja Djeca
ministara o pravima | djece u smjestajnu skrb, njihova prava tijekom
djece koja zive u smjestaja u smjestajnoj skrbi, kao i smjernice i
rezidencijalnim standarde kakvoce koje treba uzeti u obzir.
ustanovama % Medu nacelima, Preporuka navodi da

“preventivne mjere potpore za djecu i obitelji, u

skladu s njihovim posebnim potrebama, treba

omoguciti u najvec¢oj mogucoj mjeri”. Nadalje,

“smjestaj djeteta treba ostati iznimka, a glavni

cilj treba biti najbolji interes djeteta i njegova

Sto brza uspjesna socijalna integracija ili

reintegracija”.
Preporuka Odbora Preporuka navodi “prava djece u planiranju, Djeca

ministara o pravima
djece i socijalnim

pruzanju i ocjenjivanju socijalnih usluga” te
istiCe potrebu njihove prilagodbe potrebama

78

Rezolucija 1642 (2009), st. 8.1.

I CM/Rec(2010)2, st. 20.

8 CM/Rec(2005)5.
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uslugama djece i njihovih obitelji. Poziva drzave Clanice
blagonaklonima da razviju “programe deinstitucionalizacije [...]
premadjeci i u koordinaciji s naporima za Sirenje usluga
obiteljima® skrbi u okviru obitelji i zajednice, posebno za
djecu mladu od tri godine i djecu s posebnim
potrebama”.
Tematska izvjeSéa U svojem tematskom izvjeScu o ljudskih Osobe s
povjerenika za pravima i invaliditetu, povjerenik predlaze da invaliditetom
ljudska prava Vijeéa | drzave razviju nuzne usluge u zajednici, (uklju€ujuéi djecu i
Europe obustave primanje osoba u institucije i starije osobe)
“umjesto toga dodijele sredstva za pruzanje
odgovarajucih zdravstvenih, rehabilitacijskih i Osobe s psiho-
socijalnih usluga u zajednici”.®* Pokazatelji socijalnim
nadzora provedbe prava ha zivot u zajednici poteskoc¢ama
navedeni su u tematskom izvjeSc¢u iz 2012.
godine o pravima osoba s invaliditetom na
neovisan Zivot i ukljugenost u zajednicu.®

lako se Europski sud za ljudska prava (ECHR) dosad nije bavio pitanjem zasto neka zemlja
nije uspjela razviti usluge podrske u zajednici kao alternativu institucionalnoj skrbi, Sud se
mnogo puta bavio predmetima u kojima je smjestaj u instituciju doveo do lisavanja slobode
na temelju ¢lanka 5. ECHR-a. Primjerice, u predmetu Shtukaturov protiv Rusije®* Sud je
zakljucio da je podnositelj zahtjeva bio zatvoren, buduci da je bio “zadrzan u bolnici tijekom
nekoliko mjeseci, nije mu dopusteno da napusti bolnicu, a njegovi kontakti s vanjskim
svijetom bili su ozbiljno ograniceni”. Bilo je nebitno Sto je njegov smjestaj u instituciju bio u
skladu s doma¢im zakonima.®®

U predmetu Stanev protiv Bugarske® Sud je takoder zakljugio da je podnositelj zahtjeva
“zadrzan” u instituciji za socijalnu skrb, protivno ¢lanku 5. ECHR-a. Osim toga, Sud je
zakljuc€io da je bio podvrgnut ponizavaju¢em tretmanu protivnom ¢lanku 3. ECHR-a jer je bio
prisilien vise od sedam godina Zivjeti u nehigijenskim i neodgovaraju¢im uvjetima.?’

U drugom predmetu, Kutzner protiv Njemacke,?® Sud je razmatrao dodatnu potporu koja bi
trebala biti pruzena osobama s invaliditetom kako bi se mogle brinuti o svojoj djeci. Sud je

8l CM/Rec2011(12).

82 Povjerenik za ljudska prava (2008), Human Rights and Disability: Equal Rights for All. Strasbourg:
Council of Europe, st. 8.7.

8 Povjerenik za ljudska prava (2012), The right of people with disabilities to live independently and be
included in the community. Strasbourg: Council of Europe, str. 29 - 38.

84 [2008] ECHR 44009/05.

& Parker, C. & Bulic, I. (2010) Wasted Time, Wasted Money, Wasted Lives... A Wasted Opportunity? — A
Focus Report on how the current use of Structural Funds perpetuates the social exclusion of disabled people in
Central and Eastern Europe by failing to support the transition from institutional care to community-based
services. London: European Coalition for Community Living, p.46. Hereafter, “Wasted Lives Report”.

8 [2012] ECHR 36760/06.

87 Mental Disability Advocacy Centre (2012) Europe’s highest human rights court issues landmark
disability rights ruling, dostupno na:

http://www.mdac.info/17/01/2012/Europe_s_highest human_rights_court_issues_landmark_disability_rights_ruli

B

[2002] ECHR 46544/99.
37




zaklju€io da oduzimanije djece roditeljima s blagim intelektualnim poteSko¢ama predstavlja
kr§enje ¢lanka 8. (pravo na poStovanje privatnog i obiteljskog zivota) jer nisu postojali
dovoljni razlozi za takvo ozbiljno mijeSanje u roditeljski obiteljski Zivot. Vazno je da je Sud

zakljuc€io da je &in odvajanja djece od njihovih roditelja “najekstremnija mjera”.

n 89

Prava sadrzana u €lanku 8. nisu apsolutna. MijeSanje se mora smatrati “nuznim u

demokratskom drustvu” ili mora ispunjavati uvjete za neku drugu iznimku navedenu u tom

¢lanku. Stoga, odluka o odvajanju djeteta od obitelji mora biti opravdana i razmjerna cilju.*
Kada odvaja djecu od roditelja, drzava mora biti sigurna da su mjere intervencije nuzne i
razmjerne; ako je dijete u opasnosti, intervencija moze biti nuzna; medutim, poduzeta mjera
mora biti razmjerna situaciji. Primjerice, smjestaj djece u institucije isklju€ivo iz socijalnih
razloga predstavlja povredu prava na obiteljski Zivot.**

U predmetu Wallova i Walla protiv Ceske Republike, skrb nad petero djece dodijeljena je
domu za djecu na temelju neodgovarajucih uvjeta stanovanja. Medutim, ECHR je naveo da
iako to moze biti relevantno, nisu uo€eni nikakvi problemi vezani uz sposobnost roditelja da
odgajaju djecu. Drzava je trebala poduzeti korake za pomo¢ obitelji umjesto poduzimanja
takvih drasti¢nih mjera.*?

2.2 Medunarodni pravni i politi€ki okvir

Tablica 3: Medunarodni pravni i politiéki okvir

Dokument Relevantnost u odnosu na Smjernice Obuhvaéena
skupina
korisnika

Konvencija UN-a o Clanak 19. propisuje pravo osoba s Osobe s

pravima osoba s invaliditetom na “zivot u zajednici, s pravom invaliditetom

invaliditetom

izbora jednakim kao i za druge osobe” i
zahtijeva da drzava razvije “Sirok raspon
usluga koje razliCite sluzbe potpore pruzaju
osobama s invaliditetom u njihovom domu ili
rezidencijalnim ustanovama, ukljucujuci
osobnu asistenciju potrebnu za potporu
Zivljenju i za uklju€enje u zajednicu, kao i za
sprecCavanije izolacije ili segregacije iz
zajednice”.”® Djeca s teSkoc¢ama u razvoju
moraju imati pristup svim ljudskim pravima i
temeljnim slobodama “ravnopravno s drugom

djecom”.%

(djeca i odrasle
osobe)

Osobe s psiho-
socijalnim
poteSkocama

Nacéela UN-a o

U Nacelima o psihickim oboljenjima navodi se

Osobe s psiho-

89

Wasted Lives Report, str. 47.

% Havelka i ostali protiv Ceske Republike [2007] ECHR 23499/06.
z; Wallova i Walla protiv Ceske Republike [2006] ECHR 23848/04.
ibid.

93
94

Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢lanak 19.
Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢lanak 7.
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zastiti psihi€ki
oboljelih osobai
poboljSanju skrbi za
mentalno zdravlje

da svaka osoba s psihickim oboljenjem ima
pravo “zivjeti i raditi, u najvec¢oj mogucoj mjeri,
u zajednici”.

socijalnim
poteSko¢ama

Preporuke Svjetske
zdravstvene
organizacije (WHO)

WHO je pozvao na trajno napustanje koristenja
psihijatrijskih bolnica i ustanova za dugoro¢ni
smjestaj u korist pruzanja usluga podrske u
zajednici. Nadalje, WHO tvrdi da skrb u
zajednici donosi bolje rezultate kada se radi o
kvaliteti zivota, da bolje postuje ljudska prava i
da je financijski isplativija od
institucionalizacije. WHO takoder istiCe vaznost
povezivanja sa sektorima stanovanja i
zaposljavanja.®

Osobe s psiho-
socijalnim
poteskocama

Konvencija UN-a o
pravima djeteta

U Preambuli se navodi da “radi potpunoga i
skladnog razvoja svoje osobnosti” dijete treba
“rasti u obiteljskoj sredini, u ozracju srece,
ljubavi i razumijevanja". Osim toga, Konvencija
nabraja niz prava djece temeljem kojih vecina
djece treba Zivjeti sa svojim bioloSkim
roditeljima koji se trebaju o njima brinuti (¢lanci
9.1 7.). Primarna odgovornost roditelja je
odgajati svoju djeca, a odgovornost drzave je
pruzati potporu roditeljima kako bi mogli
ispunjavati tu duznost (Clanak 18.). Djeca imaju
pravo na zastitu od povrede i zlostavljanja
(Clanak 19.), na obrazovanje (Clanak 28.) i na
odgovarajuéu zdravstvenu zastitu (Clanak 24.),
ali istovremeno imaju pravo biti odgajana u
svojoj obitelji. Ako im njihova obitelj ne moze
pruziti potrebnu skrb, unato¢ odgovarajucoj
potpori drzave, dijete ima pravo na zamjensku
obiteljsku skrb (lanak 20.).%° Djeca s
intelektualnim ili tjelesnim potesko¢ama imaju
pravo na zivot u "uvjetima koji potvrduju
njegovo dostojanstvo, promi¢u samopouzdanje
i olakSavaju aktivno sudjelovanje u zajednici"
(Clanak 23.).

Djeca

Smjernice UN-a za
alternativnu skrb o
djeci

Smijernice zahtijevaju da u zemljama u kojima
jo$ uvijek postoje institucije, “treba razviti
alternative u kontekstu ukupne strategije

Djeca

% McDaid, D. & Thornicroft, G. (2005), Policy brief, Mental health I, Balancing institutional and
community-based care, World Health Organisation. Citat iz |zvjeS¢a Svjetske zdravstvene organizacije o stanju
zdravlja u svijetu iz 2001., str. 1.

9% Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.
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deinstitucionalizacije, s preciznim ciljevima, Koji
ée omoguditi progresivno ukidanje institucija.””’
Dodaje se da bilo koje odluke o uspostavi
novih institucija trebaju u potpunosti uzeti u
obzir cilj i strategiju deinstitucionalizacije.

Smijernice takoder isti€u da odvajanje djece od
obitelji “treba promatrati kao krajnju mjeru te
da, kada god je to moguce, takvo odvajanje
treba biti privremeno i na najkraée moguce
razdoblje.”® Kad se radi o maloj djeci,
posebno djeci mladoj od tri godine, treba im
omoguciti alternativnu skrb u obiteljskom
okruzenju. 1znimke ovom nacelu treba dopustiti
samo u slu€aju nuzde ili “na unaprijed
odredeno i vrlo ograni€eno vrijeme trajanja, s
planiranom reintegracijom obitelji ili drugim
rieSenjem odgovarajuce dugoroéne skrbi.”®

Preporuke Odbora
za prava djeteta

Odbor je potaknuo drzave da “uloze sredstva i
pruze potporu alternativnoj skrbi koja moze
osigurati sigurnost, neprekidnost skrbi i
okruzenje topline i povjerenja, kao i priliku
maloj djeci da razviju dugotrajnu povezanost
na temelju medusobnog povjerenja i
postovanija, primjerice putem udomiteljstva,
usvajanja i potpore ¢lanovima prosirenih
obitelji.”*® Odbor je takoder potaknuo drzave
da uspostave programe za
deinstitucionalizaciju djece s teSko¢ama u
razvoju, postupno ukidanje smjestaja u
institucije i zamjenu tih oblika skrbi “cjelovitom

mreZom usluga podrske u zajednici”.'**

U smislu prevencije, Odbor je pojasnio da
“djeca s teSko¢ama u razvoju dobivaju najbolju
skrb i njegu u vlastitoj obitelji, pod uvjetom da
je obitelj odgovarajuce zbrinuta u svim
aspektima”. Primjeri usluga obiteljske potpore
koje istice Odbor uklju€uju “obrazovanje
roditelja te braée i sestara, ne samo o
konkretnoj poteskodi i njezinim uzrocima, vec i
0 jedinstvenim fiziCkim i psihickim zahtjevima
svakog pojedinog djeteta; psiholosku potporu

Djeca

97

%8 ibid., st. 14.

9 ibid., st. 22.
100

101 ibid., str. 39.

Ujedinjeni narodi op. cit. (2009), st. 23.

OHCHR op.cit., str. 38.
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koja uzima u obzir stres i probleme s kojima se
suocavaju obitelji djece s teSko¢ama u razvoju;
materijalnu potporu u obliku posebnih
naknada, ali i potroSne robe i potrebne opreme
[...] nuzne da bi dijete s posebnim potrebama
imalo dostojanstven i samopouzdan zivot te
bilo u potpunosti uklju¢eno u obitelj i

zajednicu”.'?

Europska
deklaracija Svjetske
zdravstvene
organizacije o
zdravlju djecei
mladih s
intelektualnim
teSkoéama i
njihovim
obiteljima'®

Deklaracija isti¢e negativan ucinak
rezidencijalnih ustanova na zdravlje i razvoj
djece i mladih te poziva na zamjenu institucija
visokokvalitetnom potporom zajednice.

Djeca s
teSkocama u
razvoju

Preporuke Odbora
za gospodarska,
socijalnai kulturna
prava

U Opcem komentaru, Odbor navodi da
“nacionalne politike trebaju pomoci starijim
osobama da nastave Zivjeti u vlastitim
domovima Sto je dulje moguce, kroz obnovu,
razvoj i pobolj$anje domova i njihovu
prilagodbu moguc¢nostima pristupa i
koristenja."**

Stambena prava se smatraju sastavnim
dijelom gospodarskih, socijalnih i kulturnih
prava u okviru medunarodnih instrumenata
ljudskih prava. Odbor za gospodarska,
socijalna i kulturna prava i Europski odbor za
socijalna prava uspostavili su koncepte
minimalnih temeljnih obveza i progresivne
realizacije prava u skladu s raspolozivim
sredstvima u kontekstu prava na odgovarajuci
Zivotni standard.'®

Starije osobe

Sve skupine
korisnika

Nacela UN-a za
starije osobe

Oba dokumenata podupiru temeljno pravo svih
ljudi na integraciju i sudjelovanje u drustvu te

Starije osobe

102

st. 41.
103

People with Intellectual Disabilities and their Families, st. 10.3.
104 OHCHR op. cit., str. 38.

105

Council of Europe, str. 3.

Odbor UN-a za prava djeteta, General Comment No. 9 - The rights of children with disabilities, 2006.,

Svjetska zdravstvena organizacija (2010) European Declaration on the Health of Children and Young

Povjerenik za ljudska prava (2008a) Housing Rights: The Duty to Ensure Housing for All. Strasbourg:
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(Madridska pozivaju na poduzimanje mjera kojima se
deklaracija)*® i podupiru samostalnost i neovisnost starijih
Opéa preporuka UN- | osoba te na usluge “pomocéi osobama u

a o starijim zenamai | ostvarivanju optimalne razine njihovih
zastiti njihovih sposobnosti”.

ljudskih prava'®’

Regionalna Na temelju Madridske deklaracije, Starije osobe
provedba Gospodarska komisija UN-a za Europu

medunarodnog (UNECE) razvila je Strategiju za regionalnu

akcijskog plana o provedbu s deset obveza, od kojih su neke

starenju — Strategija | “osigurati potpunu integraciju i sudjelovanje

UNECE-a'® starijih osoba u drustvu” i “nastojati osigurati

kvalitetu Zivljenja u svakoj Zivotnoj dobi i
odrzavati neovisan zivot, uklju€ujuéi zdravlje i
blagostanje”.

3. KRSENJA LJUDSKIH PRAVA U INSTITUCIONALNOJ SKRBI
3.1 Zanemarivanje, povrede i smrt djece i odraslih osoba
Analiza slu€aja br. 2: Smrtnost djece u institucijama

U jednoj europskoj zemlji, nedavno istrazivanje koje je provela jedna nevladina organizacija
s uredom drzavnog odvjetnika otkrila je da je u razdoblju od deset godina 238 djece umrlo u
institucionalnoj skrbi. Prema tom izvjeScu, 31 dijete je umrlo zbog posljedica gladi uslijed
sustavne neishranjenosti, 84 zbog nemara, 13 zbog loSih higijenskih uvjeta, est zbog
nesretnih slucajeva poput pothladenosti, utapanja ili gusenja, 36 ih je umrlo jer su bili vezani
za krevet, dok su dvije smrti uzrokovane nasiljiem. Takoder je otkriveno da su nasilje,
vezanije i terapija opasnim lijekovima &esta pojava u institucijama za djecu.*®®

Brojna izvjeS¢a istiCu ozbiljnu zabrinutost za ljudska prava u europskim institucijama te
upozoravaju javnost na stravi€an tretman i zivotne uvjete koje trpe djeca i odrasle osobe u
nekim institucijama. Zajednicki Cimbenici koji obiljezavaju institucionalnu skrb su oduzimanje
osobnih predmeta, stroga rutina koja ne uvazava osobne sklonosti ili potrebe, a Sti¢enici
imaju malo ili nimalo kontakta s ljudima izvan institucije u kojoj su smjesteni.''° Djeca se
Cesto sele iz jedne institucije u drugu, gubedi bilo kakvu vezu sa svojim roditeljima i bracom i
sestrama. Djeca iz manjinskih (Romi) ili doseljeni¢kom skupina ¢esto gube doticaj sa svojim
materinskim jezikom, identitetom ili vjerom, Sto umanjuje Sanse za reintegraciju s bioloskom
obitelji. Nacionalna revizija socijalnih sluzbi za djecu u jednoj drzavi &lanice Unije*** otkrila je
da Cak 83% djece ¢lanovi obitelji ne posjecéuju svaki mjesec.

106 Nacela Ujedinjenih naroda za starije osobe, 1991.; Political Declaration and Madrid International Plan of

Action on Ageing, 2002.

107 Opc¢a preporuka Ujedinjenih naroda br. 27 o starijim Zzenama i za$titi njihovih ljudskih prava.

108 ECE/AC.23/2002/2/Rev.6.

109 Bugarski Helsingki odbor, http:/forsakenchildren.bghelsinki.org/en/

110 OHCHR op.cit., Poglavlje VL., str. 25 - 37.

1 ARK and Hope and Homes for Children (2012), The Audit of Social Services for Children in Romania,
Executive Summary, travanj 2012.
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Druga izvjeSc¢a istiCu slucajeve fizickog i seksualnog zlostavljanja, koristenje kreveta s
reSetkama i drugih nacina fizickog sputavanja, izostanak rehabilitacijskih ili drugih
terapeutskih aktivnosti, pretjerano koristenje lijekova i povredu prava na privatnost i obiteljski
zivot. Neka izvjeSca su otkrila nehumane uvjete Zivota, uklju€ujuci nedostatak grijanja,
neishranjenost, nehigijenske uvjete i lode odrzavane zgrade.''* Svjetska studija UN-a o
nasilju nad djecom navodi da su djeca u institucijama izlozena znatno ve¢em riziku svih
oblika zlostavljanja nego njihovi vrénjaci koji odrastaju u obiteljima.™**

Odbor UN-a za prava djeteta izrazio je zabrinutost zbog visokog broja institucionalizirane
djece i niskog zivotnog standarda i kakvoce skrbi u institucijama u nekim zemljama. Odbor je
takoder zabrinut zbog neadekvatnog obrazovanja koje se pruza djeci u institucijama za
socijalnu skrb.™*

Nedostatak pristupa zdravstvenoj skrbi u institucijama istaknut je u izvje§éu za WHO.**> U
njemu se pojasnjava da do toga mozda dolazi zbog “fiziCke udaljenosti od institucija i
bolnica, problema prijevoza ili otpora zdravstvenih sluzbi” da prime Sti¢enike institucija. U
slu€aju institucionalizirane djece, to moze dovesti do izostanka lijecenja hidrocefalusa,
urodenog sréanog poremecaja, rascijeplijenog nepca i drugih velikih zdravstvenih
problema.'*

Pojasnjenje uz Rec (2004)10*" o zastiti ljudskih prava i dostojanstva osoba s psiho-
socijalnim poteSko¢ama upozorava na stalne propuste u pruzanju odgovarajuce skrbi
osobama u psihijatrijskim institucijama, naglaSavajuéi izostanak “osnovnih sredstava nuznih
za zivot (hrana, grijanje, skloniste) [...] uslijed kojih pacijenti umiru zbog neishranjenosti i
pothladenosti.”**® Izvje§¢e Agencije za temeljna prava (FRA) iz 2012. o nedobrovoljnom
lije€enju i nedobrovoljnom smjestaju u psihijatrijske ustanove osoba s psiho-socijalnim
poteSkocama ukazalo je na opseg u kojem su osobe s psiho-socijalnim poteSkocama u EU
izlozene ovoj praksi. U izvje$éu se navode trauma i strah koje ljudi mogu dozZivjeti.**

Nadalje, posebni izvjestitelj je u svojem izvjeS¢u o mucenju izrazio ozbiljnu zabrinutost zbog
koriStenja raznih sredstava fiziCkog sputavanja i izolacije osoba s invaliditetom, u kojem
navodi: “LoSi uvjeti u institucijama €esto dolaze u kombinaciji s teSkim oblicima sputavanja i
izolacije...”. Posebni izvjestitelj navodi primjere djece i odraslih osoba koji su vezivani za
krevete, kolijevke ili stolce tijekom dugih razdoblja (uklju€ujuci vezivanje lancima i
lisicinama), koriStenje “kaveza” ili “kreveta s mrezom” i davanje prevelikih doza lijekova.
Koristenje izolacije ili smjestanje u samicu takoder je izdvojeno kao oblik kontrole ili
terapije.’®

12 Wasted Lives Report, str. 16. Relevantna izvied¢a navedena su na str. 75.

13 Pinheiro, P. S. (2006) World Report on the Violence Against Children.
14 OHCHR op. cit., Poglavije VI., str. 25 - 37.
s Svjetska zdravstvena organizacija (2010a) Better health, better lives: children and young people with
intellectual disabilities and their families. The case for change. Background paper, str. 11.
ibid.
.t CM/Rec(2004)10.
18 OHCHR op. cit., Poglavije VI., str. 25 - 37.
19 Agencija Europske unije za temeljna prava (2012) Involuntary placement and involuntary treatment of
ersons with mental health problems. Vienna: FRA., str. 7.
2 OHCHR op. cit., Poglavije VI., str. 25 - 37.
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Analiza slu€aja br. 3: Osobe s psiho-socijalnim poteSskoéama smjestene zajedno s
forenzi€kim pacijentima

U jednoj drzavi Clanici Unije, osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama kojima je potreban
kratak (tri do Cetiri dana) tretman u psihijatrijskoj bolnici smjeStene su zajedno s forenzi¢kim
pacijentima, gdje su potonji mozda, primjerice, osudeni na desetogodiSnju kaznu u
zatvorenom odjelu psihijatrijske bolnice. Premda je u jednome od gradova osnovan i
opremljen poseban forenziéki odjel'?*, on nije otvoren zbog nedostatka sredstava i
kvalificiranog osoblja.*?

3.2. Standardi ljudskih prava s obzirom na osobe u institucionalnoj skrbi

U svojem izvje$¢u o ljudskim pravima osoba u institucijama,'*® Ured Visokog povjerenstva
UN-a za ljudska prava (OHCHR) istaknuo je prava i standarde koji se posebno odnose na
djecu, osobe s invaliditetom (ukljuuju¢i osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama) i starije

osobe u formalnoj skrbi. Ta prava i standardi ukratko su navedeni u Tablici 4 u nastavku.

Tablica 4: Standardi ljudskih prava s obzirom na osobe u institucionalnoj skrbi

Zivotni uvjeti Relevantni standardi ljudskih prava kojima se osigurava
pravo na odgovarajuci zivotni standard ukljucuju
Konvenciju o pravima djeteta (CRC), Smjernice za
alternativnu skrb, Konvenciju UN-a o pravima osoba s
invaliditetom (CRPD) i Standarde CPT-a.

Postovanje osobne CRC, CRPD, Medunarodni sporazum o gradanskim i
neovisnosti, obiteljskog zivota | politickim pravima (ICCPR), Medunarodni sporazum o
i drzavljanstva ekonomskim, socijalnim i kulturnim pravima (ICESCR),

Europska konvencija o ljudskim pravima (ECHR) itd.
propisuju pravo na privatni i obiteljski zivot, slobodu
misljenja, savjesti i vjeroispovijesti, poStovanje stavova
djeteta, pravo na sudjelovanje u kulturnom Zivotu, pravo
na brak i osnivanje obitelji, pravo na sudjelovanje u
politi¢kom i javnom Zivotu i druga prava.

Pruzanje zdravstvene skrbi ICESCR propisuje pravo na “uzivanje najviseg
ostvarivog standarda fizickog i psihickog zdravlja”,
dodajuéi da je “zdravlje temeljno ljudsko pravo nuzno za
ostvarivanje drugih ljudskih prava”.

lako postoje detaljni standardi za pruzanje zdravstvene

121 U skladu s Mental Health Europe, forenzic¢ke bolnice - tj. ustanove u kojima su smjestene osobe

optuzene ili osudene za kriminalna djela na temelju njihove pretpostavljene ili postavljene dijagnoze o mentalnim
problemima ili poteSko¢ama - nisu u skladu s odredbama CRPD-a.

122 Podaci koje je pribavio Mental Health Europe od istrazivaca iz slovenskog Ureda javnog
pravobranitelja. Vidi takoder: http://www.delo.si/novice/slovenija/forenzicna-psihiatrija-po-lanskem-odprtju-se-
sameva.html

OHCHR op. cit., Poglavlje VI., str. 25 - 37.
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skrbi u zatvorima, ne postoje nikakvi slicni standardi za
institucionalnu skrb.

Osoblje

Kakvoca skrbi, ili preciznije - broj i kakvo¢a osoblja,
razmatra se u nekim neobvezujuéim standardima UN-a i
VijeCa Europe vezanim uz djecu u alternativnoj skrbi,
osobe smjestene u institucije za mentalno zdravlje i
starije osobe. Standardi se bave ponasanjem osoblja i
postovanjem ljudskih prava te upravljanjem,
zaposljavanjem i izobrazbom osoblja.

Povjerljivost

Povijerljivost osobnih i zdravstvenih podataka, kao i
zastita tih podataka, obuhvaéeni su u nizu standarda
(primjerice u Smjernicama UN-a o alternativnoj skrbi i
Nacelima mentalnih oboljenja — Nacela MI), a vazna je i
za ostvarivanje prava na privatni i obiteljski Zivot.

Zaposljavanje

Pravo na rad propisano je u ICESCR-u, CRPD-u i
Europskoj socijalnoj povelji. Nacela MI brane prisilni rad
i navode da pacijenti imaju jednako pravo na placu kao i
osobe koje nisu pacijenti. Takoder potiCu stru¢no
usmjeravanje i izobrazbu kako bi se pacijentima
omogucilo da osiguraju ili zadrze posao u zajednici.

Obrazovanje

Brojni ugovori o ljudskim pravima, primjerice ICESCR,
CRPD, CRC i ECHR, jamc¢e pravo na obrazovanje. U
Smjernicama UN-a navodi se da bi djeca “trebala imati
pristup formalnom, neformalnom i stru¢nom obrazovanju
u skladu sa svojim pravima, u najvecoj mogucoj mjeri, u
obrazovnim institucijama u lokalnoj zajednici”.

Sputavanje i izolacija

Standardi vezani uz osobe liSene slobode i osobe koje
primaju skrb za mentalno zdravlje dopustaju fizicko
sputavanje i izolaciju pojedinaca u odredenim
okolnostima. Medutim, ti se standardi moraju tumaciti u
odnosu ha CRPD, koji ne dopusta nikakav oblik fizickog
sputavanja ili prisilnog tretmana. Smjernice UN-a
donose naputke za primjenu fiziCkog sputavanja i drugih
sredstava kontrole djece. Standardi CPT-a propisuju da
izolacija i sputavanje mogu biti primijenjeni samo u
slu¢ajevima nuzde te kao 'krajnja mjera’, pa ¢ak i tada
samo pod odredenim uvjetima.

Prituzbe i istrage

Potreba uspostave ucinkovitih postupaka za upucivanje
prituzbi i mehanizama za istragu tvrdnji o povredi
ljudskih prava istaknuta je i u medunarodnim i u
europskim instrumentima ljudskih prava, kao sto je
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ECHR. Ako je osoba umrla u okolnostima koje bi mogle
predstavljati povredu €lanka 2. (pravo na zivot) ECHR-a,
mora se pokrenuti nezavisna istraga koja ¢e dovesti do
utvrdivanja i kaznjavanja odgovornih osoba.

Naknadna skrb CRPD i Europska socijalna povelja (izmijenjena)
propisuju prava osoba koje napustaju formalnu skrb, kao
Sto su pravo na zdravlje, pravo na socijalno osiguranje i
pristup stambenom smjestaju s ciljem ostvarivanja
neovisnog zivota.

4. STETNI UCINCI INSTITUCIONALIZACIJE
4.1 Djeca u institucionalnoj skrbi

“... u zakljucku istrazivanja utvrduje se neizostavna i hitna humanitarna potreba da se
najmlada djeca postede negativnih utjecaja institucionalizacije. Osjetljiva razdoblja razvoja
tijekom kojih dijete treba pazljivu njegu i skrb odvijaju se vrlo rano u Zivotu i ukljucuju Sirok
niz funkcija vezanih uz fiziéku, kognitivhu, emocionalnu i bihevioralnu dobrobit.”?*

Negativni i ponekad nepovratni ucinci na zdrav razvoj djece detaljno su dokumentirani, a u
nekim sluéajevima datiraju i pedeset godina unatrag.* Ukratko su navedeni u Tablici 5.%°

Postoje dokazi da institucionalna skrb, posebno u ranom zivothom razdoblju, Stetno utjece
na sva podruéja djecjeg razvoja,'*’ te da stvara predispozicije kod djece za intelektualne,
bihevioralne i socijalne probleme kasnije u Zivotu.*?® Dokazano je da kod djece mlade od tri
godine institucionalizacija moze negativno utjecati na mozdane funkcije tijekom najvaznijeg
razdoblja razvoja mozga, ostavljajuci dugotrajne posljedice na socijalno i emocionalno
ponasanje djeteta.'?

Medutim, nisu svi ti u€inci nepovratni. S obzirom na djecju sposobnost oporavka od Stetnih
ucinaka institucionalizacije, argument za deinstitucionalizaciju postaje jo$ snazniji. Brojne
studije pokazuju da su djeca koja su odrasla u bioloskoj, usvojiteljskoj ili udomiteljskoj obitelji
mnogo uspjesnija od djece odrasle u institucijama, ne samo u smislu fizi€kog i kognitivhog
razvoja, vec i u smislu obrazovnih postignuca i integracije u zajednicu kao neovisnih odraslih
osoba.'®

Dokazi potvrduju da sve institucije™' za djecu mladu od pet godina (ukljugujuéi djecu s
posebnim potrebama) treba zamijeniti drugim uslugama koje spre€avaju razdvajanje i

124 UNICEF (2011) Early Childhood Development, What Parliamentarians need to Know. Geneva: UNICEF
Regional Office for Central and Eastern Europe and the Commonwealth of Independent States, str. 41.

125 Browne, K. op. cit., str. 11.

Podatak iz tablice su sazetak Brownea.

Browne, K. op. cit., str. 16.

ibid., str. 17.

129 ibid., str. 15.

130 Rutter et al., op. cit.; Hodges and Tizard, 1989 quoted in Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.

131 Za definiciju, vidi str. 26 Smjernica.
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podrzavaju obitelji u skrbi za svoju djecu. Nakon Sto se obitelji ocijene, angaziraju i obuce te
nakon §to se pripreme potrebne usluge u zajednici, sva djeca mlada od pet godina trebala bi
biti premjestena u obiteljsku skrb.*** Potrebu za medicinskom intervencijom ne bi se smjelo
koristiti kao opravdanje za 24-satno smjeStanje djece (sa ili bez posebnih potreba) u
institucionalnu skrb.**®

Browne, K. op. cit., str. 18.
133 ibid., str. 19.
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Tablica 5: Ué€inci institucionalizacije na djecu

Podruéje razvoja
djeteta pod
utjecajem
institucionalne
skrbi

Posljedice institucionalizacije
na zdravlje djeteta

Obiljezja institucionalne skrbi

Fiziéki razvoj i

Nedovoljna fizicka razvijenost, s

Institucije Cesto pruzaju kliniCku

motoricke tezinom, visinom i obujmom okolinu s vrlo strogom rutinom,
vjestine glave ispod norme; nepovoljnim omjerom njegovatelja
i djece te ravnodusnim osobljem
Problemi sa sluhom i vidom koji koje svoju ulogu smatra vise
mogu biti uzrokovani slabom povezanom s njegom i fizickom
ishranom i/ili nedovoljnom skrbi nego s psiholoskom skrbi;
stimulacijom;
Djeca Cesto provode vedéi dio dana
Zakasnijeli razvoj motorickih krevetu;
vjesStina i propustene odrednice
razvoja u teskim okolnostima, Naglasak je na kontroli infekcija,
stereotipna ponasanja, kao Sto je | uslijed Cega se djeca susrecu s
njihanje tijela i lupanje glavom; vanjskim svijetom samo u rijetkim
prilikama, pod strogim nadzorom i
LoSe zdravlje i bolest; u ogranic¢enoj igri.
FiziCke i intelektualne poteskoce
kao posljedica institucionalne
skrbi.
Psiholoske Negativne socijalne ili Nedostatak primarnog skrbnika
posljedice bihevioralne posljedice, kao §to (majc€inske figure) u

su problemi s antisocijalnim
ponasanjem, socijalne
kompetencije, igra i interakcije s
vr$njacima i bracom i sestrama;

'‘Kvaziautisticna' ponasanja poput
skrivanja lica ifili stereotipnih
ponasanja
autostimulacije/tje$enja,
primjerice njihanje tijela ili lupanje
glavom; u nekim loSijim
institucijama, mala djeca postaju
druStveno povucena nakon Sest
mjeseci;

TraZenje paznje, poput

institucionalnoj skrbi, Sto je vazno
za normalan razvoj djeteta;

LoSi uvjeti, liSenost od interakcije s
drugima;

Ravnodus$ni njegovatelji;

LoS omjer njegovatelja i djece.
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agresivnog ponasanja ili
samoozljedivanja (5to moze
dovesti do drustvene izolacije
djece ili primjene sredstava za
fiziCko sputavanje).

Formiranje
emocionalne
privrzenosti

Nekritiéha prijaznost, pretjerana
prijaznost i/ili nesputano
ponasanje, posebno kod djece
smjestene u institucije prije
navrSene druge godine zivota;

Stetno djelovanje na djegju
sposobnost formiranja veza kroz
Zivot;

Djeca koja ocajni¢ki traze paznju
i naklonost odraslih.

Izostanak toplog i trajnog odnosa
s osjecajnim njegovateljem, ¢ak i u
naizgled 'kvalitetnoj'
institucionalnoj skrbi;

Ograni¢ene mogucénosti formiranja
selektivne povezanosti, posebno
ako postoji velik broj djece, mali
broj osoblja i nedovoljno dosljedna
skrb s radom u smjenama i
izmjenom osoblja.

Intelekt i jezik

Slabe kognitivne sposobnosti i
lo8i rezultati na testovima
inteligencije;

Sporo usvajanje jezika;

Nedostatak jezi¢nih vjestina,
siromasan vokabular, nizak
stupanj spontanosti u govoru i
pocecima Citanja.

Nedovoljna stimulacija

Razvoj mozga

Suzbijanje mozdanog razvoja kod
male djece, Sto rezultira
neuralnim i bihevioralnim
nedostacima, posebno za
druStvene interakcije i emocije, al
i za jezik.

Izostanak interakcije s
njegovateljem koji ¢e raditi i
razgovarati s vrlo malim djetetom
te odgovarati na djetetove potrebe
na senzibilan i dosljedan nacin,
neprestano uvodeci nove
podrazaje prikladne fazi razvoja
djeteta;

Nedostatak moguc¢nosti formiranja
posebnih veza s roditeljskom
figurom;

Naglasak na fizi¢koj skrbi o djeci i
uspostavi rutine, s manjim
naglaskom na igri, drustvenoj
interakciji i pojedinacnoj skrbi.
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4.2 Osobe s invaliditetom
Analiza slu€aja br. 4: Seksualno zlostavljanje zena

Nedavno izvjeSce u jednoj od starih drzava ¢lanica Unije pokazalo je da 6% zena s
intelektualnim poteSko¢ama trpi neki oblik seksualnog zlostavljanja u institucionalnoj skrbi,
od strane drugih Sticenika ali i od strane osoblja. U izvjeScu se taj visoki postotak — koji se
odnosi na seksualno zlostavljanje nekoliko tisu¢a zena — pripisuje nedovoljnim sredstvima
zaStite kojima bi se sprijecilo pocinjenje nedjela, ali i nemogucénosti tih Zena da dobiju pomoé
i potporu.*®*

Kao §to je ve¢ spomenuto u ovom poglavlju, osobe smjestene u institucijama izlozenije su
fizickom, seksualnom i drugom zlostavljanju,™* koje moZe imati dugoro&ne psihologke i
fizicke posljedice.

Pokazalo se da institucionalno okruzenje, samo po sebi, stvara dodatne poteskoce kojih se
osoba mozda nikada nece rijeSiti. Nedostatak osobnog zivota, manjak neovisnosti i
nepostovanje osobnog integriteta moze narusiti emocionalni i socijalni razvoj osobe. Pojmovi
kao Sto su 'socijalna deprivacija' i 'nau¢ena bespomocnost' koriste se da bi opisali
psiholoske uginke Zivota u instituciji.*® Pokazalo se da utjeée i na jezik i intelektualni razvoj,
a institucionalizacija moze dovesti i do raznih mentalnih problema, ukljuCujuci agresivnost i
depresiju.**’

Takoder je to¢no i obrnuto. Istrazivanja pokazuju da Zivot u zajednici moze dovesti do
povi§enog stupnja neovisnosti i 0sobnog razvoja.**® Brojne studije bavile su se promjenama
u adaptivnom i problematicnom ponasSanju kod prelaska iz institucionalne skrbi na usluge
podrske u zajednici. Op¢i zaklju€ak je bio da se adaptivho ponasanje gotovo uvijek
poboljSalo boravkom u zajednici te da je doSlo do smanjenja problematicnog ponasanja.
Vjestine vodenja brige o samome sebi, i u manjoj mjeri vjestine komuniciranja, akademske
vjestine, socijalne vjestine, vjestine sudjelovanja u zajednici i fizi¢ki razvoj, znacajno se
popravljaju prelaskom na usluge podrske u zajednici."*®

Analiza slu€aja br. 5: Emocionalna, socijalnai fizi€ka deprivacija u ustanovi za
dugoroéni smjestaj

Studija koja je pratila zZivote dvadeset muskaraca koji su zivjeli u zaklju¢anom odjelu u
ustanovi za dugorocni smjestaj otkrila je emocionalnu, socijalnu i fizi€ku deprivaciju u
njihovim zZivotima. Njihovi individualni, rodni i drustveni identiteti nisu bili ostvareni, a njihove
opce potrebe za zdravstvenom i mentalnom skrbi bile su neadekvatno rijeSene. Istrazivaci

134 Inclusion Europe e-include, “Women with Disabilities Abused in German Institutions”, dostupno na:

http /lwww.e-include.eu/en/news/1052-women-with-disabilities-abused-in-german-institutions
Svjetska zdravstvena organizacija i Svjetska banka, World Report on Disability 2011, str. 59.
Grunewald, K. (2003) Close the Institutions for the Intellectually Disabled. Everyone can live in the open

136

society.
187 ibid.
138 ibid.

139 AAMR and other (2004), Community for All Toolkit, Resources for Supporting Community Living.
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su zabiljezili: “Tijekom godina, drustvena nevidljivost muskaraca pridonijela je ne samo
njihovoj desocijalizaciji, ve¢ i odredenom stupnju dehumanizacije.”*°

5. BOLJE KORISTENJE SREDSTAVA

Uvelike je prihva¢eno da ulaganje u institucionalnu skrb predstavlja slabu javnu politiku. To
je stoga Sto javno financiranje odlazi u usluge za koje se pokazalo da donose slabe rezultate
za ljude kojima sluze.™! Sustavi neovisnog Zivota i Zivota uz potporu u zajednici, kada su
adekvatno uspostavljeni i vodeni, donose bolje rezultate za ljude koji ih koriste: poboljSanu
kvalitetu Zivota, bolje zdravlje i mogucénost drustvenog doprinosa. Ulaganje u takve usluge
stoga predstavlja bolje koristenje novca poreznih obveznika.

S obzirom na djecu, ulaganje u usluge poput rane intervencije, obiteljske potpore,
reintegracije i visokokvalitetne alternativne skrbi moze pomoci sprijeciti slabe rezultate koji
ukljuuju rano napustanje Skolovanja, nezaposlenost, beskucnistvo, ovisnost, antisocijalno
ponasanije i kriminalitet. Osim pozitivhog dugoro€nog utjecaja na djecu, koji bi trebao biti
primarni ¢imbenik, takve usluge ¢e dugoro¢no pomoci ostvariti uStedu u javnom
financiranju.**

UnatoC dokazima koji pokazuju da modeli skrbi i podrSke u zajednici nisu sami po sebi
skuplji od institucionalne skrbi, nakon usporedbe izvr§ene na temelju usporedivih potreba
sticenika i usporedive kakvoce skrbi i podrske®, drzave institucionalnu skrb jo$ uvijek
uvelike smatraju jeftinijom opcijom, posebice s obzirom na osobe sa slozenim potrebama za
potporom, koje mogu zahtijevati 24-satnu skrb.***

Veliko komparativno izvjeSée o napretku prema zivotu u zajednici u Europskoj uniji pokazuje
da u devet zemalja rastu stope izdataka za institucionalnu skrb.'*®> Takoder se pokazalo da
neke zemlje dodjeljuju znacajna sredstva za modernizaciju ili prosirenje postojecih
rezidencijalnih ustanova. Neki od tih projekata renoviranja usmjereni su na poboljSanje
standarda dostupnosti i skrbi postojecih institucija, kao i na povecanje kapaciteta institucija
zbog smanijivanja lista ekanja.'*® Jedna europska studija koja se bavila rezultatima i
trodkovima deinstitucionalizacije i Zivota u zajednici'*’ utvrdila je da se u 16 od 25 zemalja za
koje postoje dostupni podaci koriste drzavna sredstva za barem djelomi¢nu potporu
institucijama sa smjestajnim kapacitetom veéim od 100. U 21 zemlji, drzavna sredstva*® su
koriStena za potporu institucijama sa smjestajnim kapacitetom ve¢im od 30. Osim toga,
postoje brojni dokazi da se sredstva Europske unije koriste na isti nacin, za obnovu ili
izgradnju novih institucija.**°

140 Hubert, J Hollins, S, Men with severe learning disabilities and challenging behaviour in long-stay

hospital care, British Journal of Psychiatry (2006), 188, str. 70 - 74.
141 AAMR and other op. cit., str. 91.

142 Eurochild (2012), DI Myth Buster.

143 DECLOC Report, str. 97.

1a4 Townsley, R. et. al. op. cit., str. 25.

145 ibid., str. 22.
146 ibid.
147 Izvjeée DECLOC, str. 22.
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140 Drzavno financiranje ukljuCuje financiranje od strane lokalnih ili regionalnih viasti.

Vidi, na primjer: Wasted Lives Report.
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Istrazivanja troSkova skrbi za mentalno zdravlje u zajednici u odnosu na institucionalnu skrb
pokazuju da troskovi ostaju uglavnom isti, ali se povecéavaju kvaliteta Zivota korisnika usluga
i njihovo zadovoljstvo uslugama.™® Tamo gdje se pokazalo da je institucionalna skrb jeftinija,
to je zato $to nema dovoljno resursa i stoga znaéajno pridonosi slabim rezultatima.™* Zemlje
trebaju provoditi slicne studije kako bi se izraCunali troSkovi institucionalne skrbi i utvrdilo
koja se sredstva mogu preusmijeriti na usluge u zajednici.

Analiza slu€aja br. 6: Financijska isplativost zatvaranja institucija

Studija pod nazivom 'Jedan od susjeda — Ocjena financijske isplativosti stambenog
zbrinjavanja u zajednici'*** prougavala je isplativost zatvaranja institucija u Finskoj.
Usporedeni su troskovi zivota i usluga za osobe s intelektualnim poteSkocama u
institucijama i u zajednici. Osim toga, prikazani su kvalitativni ucinci preseljenja na zivote
sticenika i €lanova njihovih obitelji. Studija je zaklju€ila da je podrSka u zajednici otprilike 7%
skuplja od institucionalne skrbi. lako su kod Zivota u zajednici troSkovi stanovanja i temeljne
skrbi bili niZi od istih troSkova u institucionalnoj skrbi, ukupni troskovi podrske u zajednici
povecani su koristenjem usluga izvan jedinice stambenog smjeStaja. U institucijama, ovi
troSkovi su bili uklju€eni u dnevni troSak smjestaja.

U smislu kvalitativnih podataka, gotovo svi ¢lanovi obitelji izvijestili su o zna¢ajnom
poboljSanju kvalitete zivota Sticenika nakon napustanja institucija. Kod nekih Sticenika doslo
je do poboljSanja zdravstvenog stanja, npr. smanijila su se razdoblja bolni¢ke skrbi, njihovo
ponasanje je postalo smirenije ili se smanjila koli€ina lijekova koje moraju uzimati. Jedna od
najznacajnijih promjena bila je vezana uz drustvene odnose: interakcija izmedu Sticenika i
njihovih obitelji, ali i izmedu ¢lanova obitelji i osoblja jedinice stambenog smjestaja, postala
je mnogo aktivnija.

Zaklju€ak studije govori da pozitivni rezultati imaju prevagu nad marginalnim povecéanjem
troSkova podrske u zajednici. To pokazuje da je podrSka u zajednici opcenito isplativija od
institucionalne skrbi.

150
151
152

McDaid, D. & Thornicroft, G. op. cit., str. 10.

Power, op. cit., str. 22.

Sillanpaa, V. (2010), One of the Neighbours — Evaluating cost-effectiveness in community-based
housing, Finland.

52




Dodatna literatura:

Brick, Yitzhak & Lowenstein, Ariela (eds.) (2011) “Ageing in Place”, Global Ageing — Issues
and Action, Vol. 7 No. 2; International Federation on Ageing.

Freyhoff, G. et. al. (2004) Included in Society, Results and Recommendations of the
European Research Initiative on Community-Based Residential Alternatives for Disabled
People.

Mansell, J., Knapp, M., Beadle-Brown, J. and Beecham, J. (2007) Deinstitutionalisation and
community living — outcomes and costs: report of a European Study. Volume 2: Main Report.
Canterbury: Tizard Centre, University of Kent.

OHCHR (2010) Forgotten Europeans — Forgotten Rights: The Human Rights of Persons
Placed in Institutions. Geneva: OHCHR.

Report of the Ad Hoc Expert Group on the Transition from Institutional to Community-based
Care (2009).

UNICEF (2011) Early Childhood Development, What Parliamentarians need to Know.
Geneva: UNICEF Regional Office for Central and Eastern Europe and the Commonwealth of

Independent States.

United Nations Economic Commission for Europe (UNECE), Policy Brief No. 4 (November
2009) Integration and participation of older persons in society.

United Nations Economic Commission for Europe (UNECE), Policy Brief No. 7 (November
2010) Towards community long-term care.

53




2. poglavlje: Ocjena situacije

Ocjena situacije klju¢na je za razvoj cjelovite i u€inkovite strategije deinstitucionalizacije i
akcijskog plana. Ocjena pomaZze osigurati bavljenje stvarnim potrebama i izazovima i
ucinkovito koristenje sredstava.

Osim usmjeravanja na sustav ustanova za dugoroc¢ni smjestaj, ocjena treba uzeti u obzir i

Siri pogled na lokalni kontekst, s detaljnim navodenjem raspoloZivih sredstava (financijskih,
materijalnih i ljudskih), kao i postojecih usluga u zajednici. Takoder treba ispitati i prepreke
pristupu redovnim uslugama u zajednici, kako bi se osiguralo potpunije ukljuéivanje djece,

osoba s invaliditetom i starijih osoba.

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom

Clanak 31. obvezuje drzave na prikupljanje “potrebnih informacija, ukljuéujuéi statisticke
podatke, kako bi omogucile formuliranje i provedbu politika koje ¢e ovu Konvenciju uciniti
djelotvornom”. Ti podaci trebaju biti “razvrstani” i “koriSteni kao pomo¢ u procjeni provedbe
obveza drzava stranaka” te za “identifikaciju i otklanjanje prepreka s kojima se osobe s
invaliditetom suoCavaju u ostvarivanju svojih prava.”

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima djeteta

Clanak 23. poti¢e prikupljanje i razmjenu podataka u podrugju preventivne zdravstvene
zastite. “Drzave stranke ¢e u duhu medunarodne suradnje promicati razmjenu odgovarajucih
informacija iz podrucja preventivhe zdravstvene zastite te medicinskih, psiholoskih i
funkcionalnih postupaka s djecom koja imaju teSkoce u razvoju, uklju€ujuci Sirenje i pristup
informacijama o metodama rehabilitacije, obrazovanju i izboru zanimanja, kako bi drzave
stranke razvile njihove sposobnosti i vjestine te prosirile svoja iskustva u tim podruéjima.”

1. ANALIZA SUSTAVA

Ovaj odlomak donosi savjete o tome kako analizirati razli¢ite aspekte postojeéeg sustava,
ukljucujuci:

analizu sustava socijalne i zdravstvene skrhbi;

analizu prepreka u redovnim uslugama za opc¢u populaciju;

prikupljanje drustveno-gospodarskih i demografskih podataka; i

prikupljanje kvalitativnih podataka o razlozima institucionalizacije, ali i kvantitativnih
podataka o sustavu institucionalne skrbi.

Analiza je podijeljena u dva dijela:

e Odlomak 1.1 bavi se analizom potreba, koja se obi¢no vrsi na nacionalnoj razini, s
ciliem razvijanja nacionalnih ili regionalnih strategija i akcijskih planova; i

¢ Odlomak 1.2 bavi se potrebama na lokalnoj razini i analizom izvedivosti, s ciliem
implementacije razli€itin dijelova strategije ili akcijskog plana.
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1.1 Nacionalnarazina: analiza potreba za razvoj nacionalne ili regionalne strategije i
akcijskog plana

1.1.1 Socijalna skrb, zdravstvena skrb i obrazovni sustavi

Socijalna skrb (uklju€ujuéi zastitu djece), zdravstvena skrb i obrazovni sustavi imaju
presudnu ulogu u spre€avaniju institucionalizacije i razdvajanja djece od njihovih obitelji.
Stoga je nuzno analizirati svaki od tih sustava kako bi se mogli identificirati postojeci
problemi i potrebe.

U nekim zemljama ili regijama, nedostatak usluga predstavlja izravnu prepreku ocuvanju
obitelji. Primjerice, ako je mogu¢énost inkluzivhog obrazovanja ogranicena, jedina prilika za
obrazovanje koju moze dobiti dijete s posebnim potrebama je posebna Skola sa smjesStajem.
Druga pitanja mogu biti vezana uz stavove i predrasude osoblja u uklju¢enim uslugama. Na
primjer, u nekim slu¢ajevima odluka roditelja da ostave svoje dijete s posebnim potrebama u
rezidencijalnoj ustanovi vise je ili manje pod izravnim utjecajem stru¢njaka, kao §to su
lijecnici, medicinske sestre, primalje ili socijalni radnici. Mnogi roditelji navode da im je
savjetovano da ostave dijete u skrbi te da pokusaju zaceti drugo, 'zdravo' dijete.

Svjedo€anstvo br. 2: Stavovi i predrasude struénjaka prema djeci s posebnim
potrebama

“Neljudski je re¢i vam da je vaSe dijete 'bilika’ i da ¢ete izgubiti sve svoje prijatelje ako ga ne
smjestite u institucionalnu skrb. Kad vam se to kaze bez suosjec¢anja za vasu situaciju time
se jo$ dodatno pojaca Steta — a to se joS uvijek dogada. Srecom, nau€ili smo zanemarivati
strugnjake.”>?

Druga djeca mogu biti smjeStena u skrb zbog siromastva ili drugih razloga, kao Sto su
pripadnost manjinskoj skupini. Takoder treba uzeti u obzir i opseg u kojem se to pogorsSava
zbog nacina funkcioniranja drustvenih, zdravstvenih i obrazovnih sustava.

Stru€njaci za zdravstvenu i socijalnu skrb koji nemaju vjestine komunikacije s osobama s
intelektualnim poteSko¢ama ili oStec¢enjima govora takoder mogu dovesti do pretjeranog
fokusiranja na medicinske aspekte i upucivanja u institucionalnu skrb. Potrebe obiteljskih
njegovatelja takoder su €esto zanemarene zbog nemogucénosti strucnjaka da im pomognu i
adekvatno ih upute.

Osim stavova i vjeStina osoblja, moze postojati i niz drugih problema vezanih uz sveukupno
funkcioniranje sustava, kao §to su dezorganizirane ili nepostojec¢e preventivne usluge,
neadekvatna popunjenost osobljem te nedostatak potpore za osoblje ili pretjerana koli€ina
posla.

153 Mencap (2001) No ordinary life, London: Mencap, str. 23.
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Analiza slu€aja br. 7: Razmjena informacija o uslugama i upuéivanje obitelji na
odgovarajuée usluge

U Luksemburgu, jedinica za ocjenjivanje i upuéivanje pri organizaciji za osiguravanje
dugorocne skrbi organizira informativne veceri za lijeCnike opce prakse (obiteljske lijecnike),
pedijatre i ostale zdravstvene stru¢njake s ciliem podizanja svijesti 0 postoje¢im uslugama i
mjerama potpore. Takoder dijele i letke. Pedijatri ili lijeénici specijalisti ukljuéeni su u
informiranje roditelja da dijete ima odredenu poteskocéu, upucujuéi obitelji na posebne usluge
i savjetujuci im podnoSenje zahtjeva za ostvarivanjem koristi od osiguranja dugoroéne skrbi.
Obiteljski lijecnici odgovorni su za redovite zdravstvene preglede tijekom prvih godina
djetetova zivota pa je stoga kljuéno da ti zdravstveni struénjaci mogu uvaziti potrebe
obiteljskih njegovatelja i uputiti ih na odgovarajuée usluge.™*

1.1.2 Prepreke uklju€ivanju u redovne usluge (eng. mainstream)

Dijete ili odrasla osoba mogu biti izolirani ¢ak i kada se ne nalaze iza zidova rezidencijalne
ustanove, ako je njihovo sudjelovanje ograni¢eno nepristupac¢nom fizickom okolinom,
obrazovnim sustavom i prijevozom, siromastvom, stigmom ili predrasudama. Analizom treba
nastojati utvrditi bilo koje prepreke koje spre€avaju potpuno sudjelovanje u zivotu zajednice.
Treba obuhvatiti sve usluge i ustanove dostupne opcoj populaciji, ukljuuju¢i obrazovanje,
prijevoz, stanovanje, zakonodavstvo i upravu, kulturu, slobodno vrijeme i rekreaciju. Ta
analiza trebala bi pomoci u planiranju i provedbi mjera kako bi reodvne usluge bile
pristupacne svima, u skladu s CRPD-om.

Primjerice, analiza obrazovnog sustava pruzit ¢e informacije o 'preprekama ucenju i
sudjelovanju™® koje spregavaju djegji pristup $koli ili onemoguéavaju njihovo potpuno
sudjelovanje. Takve prepreke mogu se pronaci ne samo u fizickoj okolini u obliku
nepristupacnih zgrada, vec¢ i u Skolskim programima, pristupima ucenju i poducavanju ili u
postoje¢im kulturama. Primjerice, dijete s oste¢enjem vida moglo bi naic¢i na prepreku ako su
svi materijali za u€enje tiskani; dostupnost odgovarajuceg racunalnog programa za Citanje ili
materijala na Brailleovom pismu uklonilo bi takvu prepreku. Djeca manjinskog ili migrantskog
podrijetla mogu imati drukciji materinski jezik od ostalih u€enika i mogu trebati dodatnu
potporu za pristup programu. Stavovi medu osobljem prema kojima prepreke leze u
pojedinom ostecenju ili poteSkoci u¢enika takoder su velik izazov za inkluzivno obrazovanje.

Za sve skupine korisnika, pruzanje usluga zdravstvene skrbi, socijalne potpore, stanovanja,
obrazovanija, kulture, razonode i prijevoza ¢esto su mnogo manje zadovoljavajuée u ruralnim
i udaljenim podrucjima nego u gradovima. Starije osobe koje zive u ruralnim podrucjima
suocavaju se s posliedicama urbanizacije i radne migracije uslijed ¢ega mlade osobe sve
viSe napustaju sela i poljoprivredna gospodarstva, a inace bi se mogle brinuti za njih. To
moze dovesti do povecane usamljenosti i drustvene segregacije starijih osoba.

154 Grundtvig Learning Partnership (2012) Self-assessment of their needs by family carers: The pathway to

support Kompletno izvjeS¢e. Dostupno na: http://www.coface-eu.org/en/Projects/Carers-Project/
Booth, T. and Ainscow, M. (2002) Index for Inclusion: developing learning and participation in schools,
London: Centre for Studies on Inclusive Education.
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Analiza slu€aja br. 8: Inicijativa Svjetske zdravstvene organizacije za 'gradove
prijatelje starijih osoba’

Inicijativa Svjetske zdravstvene organizacije za 'gradove prijatelje starijin osoba' pokrenuta je
2006. godine stvaranjem 'Globalne mreze gradova prijatelja starijih osoba'. Program je
usmjeren na ekoloske, socijalne i gospodarske ¢imbenike koji utje€u na zdravlje i dobrobit
starijih osoba te pokuSava utvrditi kljuéne elemente urbanog okoliSa koji podrzavaju aktivno i
zdravo starenje. Stvoren je prirucnik koji utvrduje osam aspekata gradskog Zivota koji mogu
utjecati na zdravlje i kakvoc¢u Zivota starijih osoba. To su:

vanjski prostori i zgrade;

prijevoz;

stanovanije;

drustveno sudjelovanije;

postovanije i socijalna ukljuéenost;
gradansko sudjelovanje i zapo$ljavanje;
komunikacija i informiranje; i

potpora zajednice i zdravstvene usluge.*®

1.1.3 Kvalitativni podaci o razlozima institucionalizacije

Istrazivanja pokazuju da je samo izmedu 6% i 11%"® djece u institucionalnoj skrbi
siro¢ad. Vecina djeca ima obitelj, a razlozi razdvojenosti povezani su sa siromastvom ili
manjkom usluga potpore.™® To znadi da se razdvojenost mogla izbjeéi da je obiteljima
pruzena nuzna potpora.’® Na sli¢an nagin, neprikladan stambeni prostor, nedostupna
okolina i nedostatak odgovarajucih usluga podrske u viastitom domu (ali i obiteljsko nasilje,
zlostavljanje i zanemarivanje) mogu prisiliti mnoge osobe s invaliditetom i starije osobe da
napuste svoje domove i presele se u rezidencijalne ustanove. Cesto je potpora koja im je
potrebna da bi izbjegli institucionalizaciju minimalna. Primjerice, u Velikoj Britaniji 23%
starijih osoba seli u staraéke domove jer se ne mogu sami snalaziti sa svojim lijekovima.*®*
Analiza bi stoga pruZzila bolje razumijevanje problema s kojim se ljudi susrecu u
svakodnevnom Zzivotu u zajednici, a koji mogu dovesti do napustanja i/ili institucionalizacije.

156 Svjetska zdravstvena organizacija, Ageing and Life Course, Family and Community Health, Geneva,;

www.who.int/ageing/en

I Browne, K. & Hamilton-Giachritsis, C., Mapping the number and characteristics of children under three
in institutions across Europe at risk of harm, University Centre for Forensic and Family Psychology (European
Union Daphne Programme, Final Project Report No. 2002/017/C).

158 Mulheir (2012) Deinstitutionalisation — A Human Rights Priority for Children with Disabilities Equal
Rights Review.

159 Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.

Medunarodno udruzenje SOS djecjih sela, SOS Children’s Villages International, razvilo je alat za
ocjenu provedbe Smijernica Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci ¢ija je svrha ocijeniti situaciju djece u
alternativnoj skrbi na nacionalnoj ili regionalnoj razini i moze posluziti kao potpora razvoju nacionalnih ili
regionalnih strategija i akcijskih planova za deinstitucionalizaciju. Dostupno na: http://www.crin.org/docs/120412-
assessment-tool-SOS-CV%20.pdf

1ot Department of Health (2006) Supporting People with Long Term Conditions to ... Self Care, A Guide to
Developing Local Strategies and Good Practice, dostupno na:
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4130868.p
df
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Analiza sluéaja br. 9: Utvrdivanje razloga institucionalizacije

Vaznost sluSanja roditelja i ljudi koji koriste usluge pokazuje jedan nacionalni primjer, gdje
vecina djeca mlade od tri godine, koja su odvojena od svojih obitelji, pripada mladim
samohranim majkama. Stoga je planirano rjeSenje bilo razviti domove za mlade majke i
dojencad. Analiza skupine od oko 200 novih Sticenika skrbi provedena je u jednom tijelu
lokalne vlasti gdje su sluzbene brojke pokazivale naizgled isti obrazac kao i nacionalne: to
jest, mlade Zene koje su po prvi puta postale majke napustaju svoju djecu. Vecina djeca koja
biva smjeStena u skrb je romskog podrijetla, a studija takoder uklju€uje i njihove razgovore s
drugim romskim majkama koje su prosle obuku za istraZiva¢e. Ovdje su rezultati bili vrlo
razli€iti od sluzbenih podataka: pokazali su da je nekoliko djece napusteno od mladih
samohranih majki; zapravo, veéina su bila Eetvrto ili peto dijete roditelja koji nisu mogli
podnijeti financijski teret. Vrsta potpore potrebna u ovim okolnostima vrlo je razli€ita od one
koju navode sluzbene statistike i zahtijevala bi drukgije usluge.*®

Kvalitativni podaci o razlozima institucionalizacije bit ¢e dio analize sustava institucionalne
skrbi. Medutim, to ne donosi analizu problema s kojima se susrecu pojedinci i/ili njihove
obitelji. Primjerice, administrativne kategorije kao Sto su 'invaliditet' ili 'bolest’, koje su
navedene kao razlozi institucionalizacije djeteta, ne prikazuju nikakve pojedinosti o
poteSko¢ama s kojima se suocCavaju dijete i obitelj, niti govore o vrsti potpore koja bi bila
potrebna da bi se sprijeCilo razdvajanje obitelji.

Prikupljanje detaljnih podataka moze se izvrSiti putem upitnika i/ili razgovora s obiteljima,
djecom, odraslim ili starijim osobama smjestenim u institucije. Vazno je osigurati
odgovarajucéu strukturu istrazivackih instrumenata kako bi se izbjegla stigmatizacija obitelji.
Iznimno je vazno da se obrasci temelje na druStvenom modelu invaliditeta (vidi definiciju na
str. 126) umjesto na razumijevanju invaliditeta kao pojedina¢nog problema. U tu svrhu,
korisno je za obitelji i/ili pojedince koji koriste usluge da se uklju€e u razvoj tih instrumenata.

Analiza sluéaja br. 10: Priru€nik za samoprocjenu potreba obitelji

Francuska nevladina organizacija des Paralysés de France (APF) objavila je ‘Vodi¢ kroz
potrebe obitelji" koji sluzi kao alat za samoprocjenu usmjeren na utvrdivanje potreba obitelji s
djetetom ili odraslom osobom s posebnim potrebama.

Razvoj alata koji omogucuju samoprocjenu potreba obiteljskih njegovatelja predstavlja korak
prema prepoznavanju obiteljskih njegovatelja kao partnera u skrbi. Ti alati daju pravo
obiteljskim njegovateljima da se izjasne kao takvi i da izraze svoje potrebe. LakSe im je
pristupati podacima i savjetima te stvarati alternativne planove ili planove za nepredvidene
okolnosti u slu¢aju da nisu voljni ili sposobni pruzati skrb. Samoprocjena takoder promice
bolju suradnju izmedu pruzZatelja usluga i obiteljskih njegovatelja te podupire razvoj
programa izobrazbe obiteljskih njegovatelja.*®®

162 Izvadak iz: Bilson, A. & Harwin, J. (2003) Changing minds, policies and lives: Improving Protection of

Children in Eastern Europe and Central Asia. Gatekeeping Services for Vulnerable Children and Families.
UNICEF i Svjetska banka, str. 46.
163 Grundvig Learning Partnership, op. cit.
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1.2 Potrebe na lokalnoj razini i analiza izvedivosti: kvantitativni i kvalitativni podaci
0 sustavu institucionalne skrbi

1.2.1 Definicija 'institucije’

Prije prikupljanja podataka, vazno je formulirati i dogovoriti jasnu definiciju 'institucije’. Ove
Smijernice ne nastoje pruziti definiciju u odnosu na veli¢inu, buduci da veli¢ina nije najvaznija
znacCajka institucije; prije svega, radi se o nacinu na koji institucije utjecu na kvalitetu Zivota i
dostojanstvo korisnika. Medutim, u svrhu analize stanja, svaka zemlja moze razviti vlastitu
kontekstualno odgovarajuc¢u definiciju koja odreduje veliCinu smjestaja. Vazno je pobrinuti se
da svi glavni dionici (uklju€ujuci organizacije kojima upravljaju korisnici, skupine roditelja,
njegovatelje i davatelje usluga) budu ukljueni u rasprave o definiciji.

1.2.2 Informacije o Stiéenicima i institucijama

Primjenom definicije 'institucije’, analiza sustava rezidencijalnih ustanova trebala bi pruZiti
kvantitativne podatke o veli¢ini institucija i broju osoba koje trenuta¢no u njima Zive.

= Uzorak podataka o svakom pojedinom stiéeniku

- Dob

- Spol

- Etnicka pripadnost

- Vjerska pripadnost

- Obrazovanje

- Gdje je osoba Zivjela prije smjestaja u instituciju, npr. u bioloskoj obitelji, rodilistu,
ustanovi za dugorocni smjestaj, itd.

- Obiteljske veze - ima li osoba c¢lanove obitelji i/ili druge rodake i jesu li u kontaktu

- Duljina boravka u institucionalnoj skrbi

- Razlozi za smjestaj

- Invaliditet/bolest/stupanj nemoci

- Financijska ovisnost (siromastvo)

» Uzorak podataka o institucijama

- Broj institucije po vrsti, npr. za djecu odredene dobi koja su lisena roditeljske skrbi,
institucije za odrasle osobe s psiho-socijalnim poteskocama, itd.

- Lokacija institucije, npr. selo/grad, veli¢ina grada u smislu broja stanovnika, itd.

- Veli¢ina institucije, uklju¢ujuci broj mjesta i broj sticenika

- Fizi¢ki uvjeti, npr. opci uvjeti zgrade, uvjeti sanitarnih prostorija, sustava grijanja, itd.

- Broj osoba primljenih na smjestaj i broj osoba pustenih iz smjestaja

- Prosjeéno trajanje boravka u institucijama

- Podaci o osoblju, npr. broj osoblja, omjer osoblja i Sticenika, profesije, ime upravitelja
institucije

- Upravno tijelo (ministarstvo, opc¢ina, regija, NVO, itd.)

- Proracun i izvori financiranja

- Usluge koje se pruzaju
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Gornji podaci koristit ¢e se u razvoju strategije i akcijskog plana kao potpora
deinstitucionalizaciji osoba koje su trenutacno smjestene u institucionalnu skrb. Takoder
mogu biti korisni za razvoj preventivnih mjera i usluga. Primjerice, ako analiza ishodiSta
dolaska u instituciju pokaze da veliki broj djece dolazi iz lokalnog rodilista, to upucéuje na
potrebu da se usluga bazira u rodiliStu, a moze se donijeti i odluka o imenovanju socijalnog
radnika na odjelu rodilista.

1.2.3 Drustveno-gospodarski i demografski podaci

Tvorci politike koji razvijaju planove za prijelaz na skrb i potporu u zajednici takoder trebaju
biti svjesni Sirih drustveno-gospodarskih i demografskih kretanja u populaciji, bez obzira na
kojoj se razini provodi reforma. Kvantitativni podaci mogu se prikupljati o:

e siromastvu i socijalnoj isklju€enosti - u skladu s postupkom za drzave ¢lanice Unije iz
strategije Europa 2020;

o broju primatelja raznih socijalnih naknada, npr. vezanih uz invalidnost, mirovinu,
troSkove stanovanja itd.;

e siromastvu djece;

e obrazovnim postignuc¢ima - u skladu s postupkom za drzave C€lanice Unije iz
strategije Europa 2020;

e dugoro¢noj nezaposlenosti;

e dobnoj strukturi stanovnistva; i

e etnickoj strukturi stanovnistva.

Ovi podaci mogu biti vrlo vazni u prepoznavanju potreba stanovniStva. Primjerice, ako regija
ima brojno starije stanovnistvo, mogla bi se predvidijeti razina potrebne skrbi i razviti
odgovarajuce usluge u zajednici.

Osim toga, mogu se prikupiti odredeniji podaci o razlozima koji najvjerojatnije dovode do
institucionalizacije, prije svega o stupnju psiho-socijalnih potesko¢a'® i uvjetima mentalnog
zdravlja, tjelesne invalidnosti i intelektualnih poteSkoc¢a u populaciji. Takvi podaci mogu se
prikupiti od institucija koje su pred zatvaranjem, kao i od obrazovnih, zdravstvenih i socijalnih
sustava. Takoder treba prikupiti i kvalitativne podatke putem anketa o vrsti skrbi i potpore
koju bi ljudi zeljeli primati. Ti podaci zatim trebaju pomoci u donosenju odluke nadleznih tijela
0 razvoju usluga u zajednici.

Vrste ovdje spomenutih podataka su primjeri, a popisi ni u kom slu€aju nisu sveobuhvatni.
Temeljno nacelo je da treba utvrditi potrebe stanovniStva s ciljem razvoja odgovarajucih
sustava skrbi i potpore za ispunjavanije tih potreba.®®

164 Sirok pojam koji trenutaéno koristi globalna zajednica (primjerice, World Network of Users, Ex-Users

and Survivors of Psychiatry koristio je ovaj pojam tijekom pregovora o Konvenciji Ujedinjenih naroda o pravima
osoba s invaliditetom). Pojam podrazumijeva osobe kojima je postavljena dijagnoza, koje su oznacene ili se
smatraju psihicki oboljelima, a moze ukljucivati i osobe s poremecajima osobnosti. Osobe s psiho-socijalnim
poteékoc’;ama ponekad se nazivaju korisnicima usluga iz podrucja psihi¢kog zdravlja, koje imaju psihi¢ko

Vidi takoder: Europska socualna mreza (2011) Developing Communlty Care Part lll.1 ‘Strategic area
needs assessment and planning’. Brighton: ESN. Dostupno na: http://www.esn-eu.org/e-news12-march29-dcc-

report
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2. PROCJENA SREDSTAVA

Analizu potreba treba dopuniti procjenom raspoloZivih sredstava. Poznavanje sredstava koja
su vec raspoloziva ili koja ¢e postati raspoloziva kad zavrSi proces deinstitucionalizacije
pomoci ¢e u donosenju informiranih odluka o uporabi tih sredstava u skrbi u zajednici te
dodatnih sredstava koja ¢e mozda biti potrebna.

Procjena sredstava treba ukljuCivati sljedece:
2.1 Procjena ljudskih resursa

Ovom procjenom dobivamo informacije o ljudskim resursima unutar sustava smjestajnih
ustanova te u sustavima zastite djece, socijalne skrbi, zdravstvenim i obrazovnim sustavima,
npr. o broju zaposlenika, njihovoj struénosti, znanjima i vieStinama. Mnogi ljudi koji rade u
rezidencijalnim ustanovama mogli bi se zaposliti u novim sluzbama ili ukljuciti u reformirani
sustav na druge nacine. Socijalni radnici mogli bi sudjelovati u prikupljanju informacija o
potrebama u zajednici ili u kampanji za podizanje svjesnosti. Ljudi zaposleni u pruzanju
redovnih usluga, poput nastavnika u redovnoj nastavi s iskustvom rada s djecom s
invaliditetom, takoder bi mogli biti dragocjen resurs u kasnijoj fazi. Druge osobe, koje mogu
biti i izvan formalnog sustava skrbi, mogle bi takoder biti dio procesa ako posjeduju bitna
znanja i vjesStine i podupiru razvoj usluga u zajednici i uklju¢ivog drustva. Tu mogu biti
obuhvaceni aktivisti i struénjaci iz NVO-ova ili lokalnih skupina, vode u zajednici, volonteri i
drugi.*®®

2.2 Procjena financijskih sredstava

Cjelovita procjena troSkova povezanih s odrzavanjem rezidencijalnih ustanova potrebna je
kako bi se osiguralo najucinkovitije koriStenje sredstava pri planiranju novih usluga. Potrebno
je osigurati jamstva da ¢e se novac koji je stavljen u uporabu, kako se smanjuje broj ljudi
ovisnih o institucionalnoj skrbi, koristiti za razvoj skrbi i potpore u zajednici. (Za viSe
informacija o planiranju i prenoSenju financijskih sredstava vidi 5. poglavlje).

2.3 Procjena materijalnih sredstava

Ona se odnosi na procjenu zemljita i zgrada u drzavnom vlasnistvu'®’ na/u kojima su
ustanove smjestene. Ovisno o njihovoj lokaciji, stanju i veli€ini, zgrade se moze iznajmiti ili
prodati kako bi se osigurao prihod za usluge koje se pruzaju u zajednici. Ne treba ih koristiti
kao ustanove za dugoroCni smjestaj neke druge skupine ili na bilo koji drugi nacin koji moze
dovesti do izolacije, drustvenog isklju€ivanja ili nekvalitetne skrbi.

Osim toga, procjenu fiziCkih sredstava raspolozivih u zajednici treba provesti zajednicki s
tijelima lokalne vlasti kao dio studije izvedivosti (vidi odjeljak 1.2 naprijed u poglavlju) kako bi
se utvrdilo na koji nac¢in ona mogu poduprijeti uklju€ivanje ljudi u zajednici.
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L7 Mulheir, G. & Browne, K., op. cit.

U nekim je zemljama velik udio trziSta, osobito kad je rije¢ o domovima za starije osobe, u vlasnistvu
neovisnog sektora (na primjer u UK-u i Nizozemskoj).
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3. INFORMACIJE O POSTOJECIM USLUGAMA PODRSKE U ZAJEDNICI

Prije razvoja novih usluga u zajednici vazno je imati cjelovite informacije o uslugama koje
vec¢ postoje u zajednici. To moze pomoci da se izbjegne rizik pruzanja dviju usporednih
usluga kada to u stvarnosti nije potrebno i pridonijeti u€inkovitoj i efikasnoj uporabi
raspolozivih sredstava. Na primjer, neke organizacije ili skupine mozda ve¢ pruzaju
odredene usluge u zajednici koje mogu koristiti kao potpora osobama koje napustaju
smjestajnu skrb. Oni mogu imati vrijedna iskustva i materijale, poput edukacijskih materijala,
pojednostavljeno napisanih publikacija, planova izobrazbe ili alata za osobno usmjereno
planiranje koje mogu podijeliti s drugima kako bi se izbjegao dvostruki posao. U ovom stadiju
moze biti korisno izraditi mapu koja prikazuje geografsku zastupljenost usluga u zemlji ili
regiji. Izradu takve mape uvijek treba pratiti procjena kvalitete, dostupnosti i ostalih bitnih
obiljezja usluge. Analiza usluga ne treba se usredotoditi isklju€ivo na socijalne i zdravstvene
usluge. Takoder bi trebalo razmotriti postojeée usluge u drugim podrucjima, poput
obrazovanja, zaposlenja, slobodnog vremena, itd. Vazno je da budu ukljucene sve bitne
ustanove na lokalnoj, regionalnoj i drzavnoj razini.

» Primjeri informacija o postojeéim uslugama u zajednici

- Tip usluge, npr. savjetovaliste, centar za izobrazbu, okruZenje obiteljskog tipa

- Profil korisnika, npr. djeca s poremecajima ucenja u dobi od 3 do 7 godina, nemocne
ili starije osobe

- Lokacija i pristup

- Kapacitet, tj. koliko se ljudi mozZe smijestiti (za smjestajne usluge) ili usluZiti

- Sredstva

- Vlasnistvo, npr. privatno ili drZzavno

- lzvor financiranja, npr. privremeno projektno financiranje, drzavno financiranje
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Analiza slu€aja br. 11: Priruénik za strateSko ocjenjivanje sustava zdravstva,
obrazovanjai socijalne zastite za djecu

Medunarodni NVO Lumos osmislio je priruénik za strateSko ocjenjivanje sustava zdravstva,
obrazovanja i socijalne zastite za djecu. Taj prirucnik ukljuéuje sljedece:

e alat za analizu dinamike sustava ("stock and flow") kojim se prikupljaju cjelovite
informacije o primanju i otpustanju iz ustanova. Njega prati promatracki upitnik o
institucionalnoj kulturi;

e alat za reviziju slu¢ajeva iz podrucja socijalnog rada kojim se prikupljaju kvantitativni i
kvalitativni podaci o istaknutim slu¢ajevima djece i obitelji koji traze pomo¢ sluzbi za
socijalnu skrb. Njega prati upitnik za voditelje odjela sluzbe za socijalnu skrb;

e niz upitnika kojima se procjenjuje nacionalno zakonodavstvo i lokalna praksa s
obzirom na: zastitu djece u slu¢aju zlostavljanja i zanemarivanja/zastitu u slucaju
nuzde; zamjensku obiteljsku skrb; smjestajnu skrb; sluzbe za prevenciju;
maloljetnicko pravosude; zdravstvenu skrb i ranu intervenciju u zajednici; inkluzivno
obrazovanije; i standarde i inspekcije, izmedu ostaloga;

e alat za izobrazbu i osposobljavanje za sve bitno osoblje;
upitnik o zgradama i zemljistu same ustanove; i

e alat za financijsku analizu kojim se izraduju projekcije tekucih troSkova za nove
usluge, kao i ukupnog troska cjelokupnog procesa prelaska s institucionalne na
usluge potpore u zajednici.

Ovaj priru¢nik uveden je u Cetiri zemlje te su provedena strateSka ocjenjivanja za
planiranje (bilo nacionalno ili regionalno) potpune deinstitucionalizacije. Ti planovi
pomogli su uvjeriti nacionalne, regionalne i lokalne vlasti da je deinstitucionalizacija
izvediva i odrziva. Takoder su koriSteni kao pomo¢ pri prijavljivanju za financiranje.
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3. poglavlje: Razvoj strategije i akcijskog plana

Strategija i akcijski plan za deinstitucionalizaciju i razvoj usluga u zajednici treba pocivati na
informacijama prikupljenima tijekom procjene situacije (vidi 2. poglavlje).

Oni ¢e omoguciti uskladenu i sustavnu provedbu reformi na nacionalnoj ili regionalnoj razini.
Obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom

Temeljem Clanka 4. st. 1. CRPD-a, sve drzave potpisnice moraju “osigurati i promicati puno
ostvarenje svih ljudskih prava i temeljnih sloboda svih osoba s invaliditetom”. Kako bi
prenijele tu obvezu u stvarnost, trebaju poduzeti konkretne aktivnosti za uspostavljanje
alternativa institucionalnoj skrbi. To ukljuuje donosenje jasnih, mjerljivih i vremenski
ogranicenih akcijskih planova sa specificnim ciljevima koje je potrebno ostvariti kako bi se
postigao uspjeh. Predlaze se da nacionalne strategije uklju¢e, izmedu ostaloga: predvideni
rok za zatvaranje ustanova, mjerljivi vremenski raspored, ukljuujuéi napredak koji se moze
kvantificirati, zabranu primanja u ustanove za dugoro¢ni smjestaj i priznavanje potrebe za
razvojem jasnih standarda za sve usluge u zajednici te da ¢e se takvi standardi razvijati u
bliskoj suradnji s predstavni¢kim organizacijama osoba s invaliditetom i njihovih obitelji,
itd.*®® Te obveze trebale bi iéi ruku pod ruku s mjerama za poveéanje kapaciteta obiteljske
skrbi i potpore u zajednici kako bi se osiguralo da se ustanove ne zatvore prije po¢etka
pruzanja odgovarajucih usluga. Strategije i akcijske planove takoder treba pratiti proracun
kojim se objadnjava kako ¢e se nove usluge financirati.

1. SUDIONICI | PROCES

Dobra strategija i akcijski plan koji uzimaju u obzir potrebe i teznje uklju¢enih osoba i nude
odgovor koordiniran izmedu razli€itih sektora mogu biti razvijeni samo uz Siroko sudjelovanje
svih dionika. Trebaju biti uklju€eni donositelji odluka iz svih bitnih sektora, ukljucujuci zastitu
djece, zdravstvo, obrazovanije, kulturu, slobodno vrijeme, zaposljavanje, invalidnost, prijevoz
i financije. Nedrzavni subjekti (osobe koje Ce koristiti usluge ili bi ih mogle koristiti) trebaju biti
uklju€eni od samog pocetka, zajedno sa svojim organizacijama, obiteljima i davateljima
usluga. Uklju¢enost davatelja usluga pomo¢i ¢e promicanju postojece dobre prakse.
Istovremeno, ti e dionici osigurati da politicki dokumenti odrazavaju stvarne potrebe i
interese onih na koje se najvise odnose. Ipak, u mnogim slu€ajevima interesi korisnika
usluga i njihovih obitelji mogu biti drukgiji. Stoga je klju€no osigurati smisleno uklju€ivanje
obiju strana u taj proces.

Pristup reformi ovisit ¢e o kontekstu zemlje u kojoj se odvija i odrazavat ¢e viziju dionika o
tome kako bi reforma trebala izgledati. Moglo bi biti nerealno ocekivati da strategija
deinstitucionalizacije istovremeno odgovori na potrebe i zahtjeve svih skupina korisnika:
djece, osoba s invaliditetom, osoba s psiho-socijalnim poteSkocama i starijih osoba. Svaka
zemlja morat ¢e ustanoviti gdje je najbolje da zapo€ne na temelju sveobuhvatne procjene
situacije.

168 Parker, C. (2011.), A Community for All: Implementing Article 19, A Guide for Monitoring Progress on

the Implementation of Article 19 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities, Program javnog
zdravlja Otvorenog drustva, Zaklade Otvorenog drustva, str. 17. - 18.
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Cesto ima smisla zapodeti tamo gdje ve¢ ima neke politicke i/ili volje u zajednici za
provodenje reforme. Na primjer, u jednoj zemlji je kriza u ustanovi za odrasle osobe s
invaliditetom bila katalizator programa deinstitucionalizacije za odrasle. Tek kasnije razvili su
se planovi za djecu. U drugim zemljama bilo je uobi€ajeno zapoceti s uslugama za djecu.

Analiza slu€aja br. 12: Regionalno planiranje socijalnih usluga u Bugarskoj

Tijekom posljednjeg desetlje¢a u Bugarskoj su se skrb u okviru obitelji i zajednice te usluge
za djecu i odrasle s potrebama za skrbi i/ili potporom €esto razvijale bez jasne nacionalne
strategije ili plana. To je dovelo do neravnomjerne geografske zastupljenosti usluga u zemlji,
temeljene uglavnom na lokalnom kapacitetu planiranja pojedine opc¢ine, raspolozivim
financijskim sredstvima i njihovoj sposobnosti provedbe aktivnosti. Rezultat je takav da
potencijalni korisnici usluga nemaju jednak pristup uslugama.

Regionalno planiranje usluga uvedeno je u Bugarskoj 2009. godine, isprva kao pilot projekt
u trima regijama a od 2010. u svih 28 regija te zemlje. Uz potporu mjerodavnog
zakonodavnog okvira, svrha je ovog pristupa planiranju poboljSati uskladenost socijalnih
usluga na regionalnoj razini, pridonijeti ravnomjernijoj geografskoj zastupljenosti usluga i
poboljsati suradnju izmedu dionika. Nacrti petogodisnjih strategija (2011. - 2016.) razvoja
usluga u zajednici izradeni su uz sudjelovanje glavnih drzavnih i nedrzavnih subjekata na
regionalnoj razini. Strategije su u skladu s drzavnom politikom o deinstitucionalizaciji i
temelje se na specificnom lokalnom kontekstu nakon Sto su procijenjene potrebe i
raspoloziva sredstva. Svi bitni drzavni i nedrzavni subjekti sudjelovali su u tom procesu.

Svi dionici na lokalnoj razini podupiru taj regionalni pristup planiranju, iako njegove rezultate
tek treba ocijeniti.

2. STRATEGIJA
2.1 Kratki pregled

Strategija je politicki dokument koji daje opc¢i okvir za vodenje reformi u sustavima socijalne
skrbi i drugim sustavima prema:

e zatvaranju ustanova;
e razvoju usluga u zajednici; i
e ukljucivim redovnim uslugama za opcu populaciju.

Ovisno o kontekstu zemlje o kojoj je rije€, strategija se moze razvijati na nacionalnoj ili
regionalnoj razini. Ona ¢e osigurati provedbu reforme na uskladen, cjelovit i sustavan nacin.

Nesumnjivo najvazniji zadatak strategije jest zadrzati teziSte reforme na osobi koja koristi ili
treba usluge o kojima je rije€. Problem mnogih reformi bio je u tome $to su se usredotocile
isklju€ivo na preobrazbu usluga i preraspodjelu sredstava. Stavljajuci tako naglasak na
makrorazinu riskiramo da izgubimo iz vida potrebe pojedinca.®®

169 Goering, P. et al. (1996.) Review of Best Practices in Mental Health Reform, kanadski ministar javnih

radova i vladinih usluga.
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Kljuéna smjernica br. 4: Sastavnice strategije deinstitucionalizacije

e Vrijednosti i nacela

¢ Mjere za spre€avanije institucionalizacije i razdvajanja obitelji zajedno s mjerama
potpore pri prelasku s institucionalne skrbi na zivot u obitelji i/ili zajednici

e Mijere za poboljSanje funkcioniranja sustava zastite djece, socijalne skrbi, zdravstva i
obrazovanja

¢ Mjere za poboljSanje osposobljenosti radne snage

e Mijere za osiguravanje jednakog pristupa univerzalnim uslugama, uklju€ujuci zdravstvo,
obrazovanje, stanovanje i prijevoz
Socijalna uklju€enost i mjere protiv siromastva

¢ (Odredivanje nacionalne razine standarda kakvoce i funkcionalan sustav kontrole
pruzanja usluga

e Aktivnosti za podizanje svjesnosti

e Potrebne promjene zakonodavnog okvira kako bi se pruzila potpora provedbi strategije

e Financijski aranzmani koji podupiru provedbu strategije

Analiza sluéaja br. 13: Strategija deinstitucionalizacije sustava socijalnih uslugai
alternativna skrb o djeci u Slovaékoj (" Strategija")'"

Strategija je namjerno kratak dokument. U nacelu, radi se o politickoj izjavi kojom se
argumentira za deinstitucionalizaciju, navode se posljednja politicka kretanja na razini EU-a i
medunarodnoj razini te obveze Slovacke, kao i trenutno stanje socijalnih usluga i skrbi o
djeci. Strategija daje primjere dobre prakse, ali najvise od svega usredotocuje se na
temeljna nacela deinstitucionalizacije i odreduje glavne provedbene mjere i dokumente,
zajedno s vremenskim okvirom za njihovo donosenje.

Strategija je dalje razvijena u (i trebala bi se provoditi pomocu) dva nacionalna akcijska
plana ("NAP-a"):

1. NAP za prijelaz s institucionalne skrbi na usluge potpore u zajednici u sustavu
socijalnih usluga za razdoblje 2012. — 2015.*™

2. NAP/Konceptualni okvir za provedbu sudskih odluka o domovima za djecu za godine
2012. — 2015., s pogledom u 2020.'"

2.2 Nacela

Strategija bi trebala formulirati jasnu viziju buduceg sustava skrbi temeljenu na nacelima i
vrijednostima iz medunarodnih dokumenata o ljudskim pravima poput Konvencije o pravima
djeteta, Smjernica UN-a za alternativu skrb o djeci, Konvencije o pravima osoba s
invaliditetom, Madridske deklaracije i akcijskog plana o starenju, Europske konvencije o

170 Odobreno viadinom rezolucijom br. 761/2011 od 30. studenog 2011.

Odobrilo Ministarstvo rada, socijalne skrbi i obitelji Slovacke Republike 14. prosinca 2011.
Plan preobrazbe i deinstitucionalizacije alternativne skrbi o djeci: odobrilo Ministarstvo rada, socijalne
skrbi i obitelji Slovacke Republike 14. prosinca 2011.
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ljudskim pravima i svih drugih bitnih instrumenata. Sto se tiée djece, to ée, primjerice,
ukljucivati priznavanje nacela nuznosti i prikladnosti, tj. potrebe da se osigura da djeca ne
budu nepotrebno smjestena u alternativnu skrb i da, ako im se pruza skrb izvan domova,
ona bude pruzena u prikladnim uvjetima i da bude u skladu s djecjim pravima i potrebama te
najboljim interesom djeteta.’”

Strategija bi takoder, primjerice, trebala priznati da sva djeca trebaju odrastati i razvijati se u
obiteljskom okruzenju, uklju€ujuci djecu s invaliditetom; da sva djeca imaju jednaka prava,
prema tome, djeca s invaliditetom imaju ista prava na obiteljski zivot, obrazovanje i zdravlje
kao i djeca bez invalidnosti.*” Takoder ée biti potrebna promjena nacina na koji se opéenito
percipiraju osobe s invaliditetom: od pacijenata i pasivnih objekata skrbi do gradana s
jednakim pravima; promicanje nacela punog sudjelovanja i uklju€ivanja u drustvo te izbora,
kontrole i neovisnosti. To takoder znaci da prava starijin osoba na dostojanstven i neovisan
zZivot i sudjelovanje u drusStvenom i kulturnom Zzivotu trebaju predstavljati vodec¢e nacelo u
pruzanju skrbi starijim osobama.

2.3 Sastavnice strategije deinstitucionalizacije

2.3.1 Prevencijai prijelaz na zivot u zajednici i neovisan zivot

Sveobuhvatna strategija deinstitucionalizacije treba biti istovremeno usredotocena na dva
podrucja:

i.mjere kojima se nastoji sprijeciti institucionalizacija i potreba za alternativhom
skrbi

U slucaju djece to ukljucuje pruzanje potpore i pomoci obiteljima i roditeljima kako bi
se sprijecilo razdvajanje. Za starije osobe, to ukljucuje projektiranje politika koje ¢e im
omogucdivati ostanak u vlastitim domovima dokle god je mogucée i neovisan Zivot.

ii. mjere kojima je cilj vraéanje u zajednicu ljudi koji su trenutaéno u
institucionalnoj skrbi i podr§ka njihovom neovisnom zivotu

Za djecu to znaci da se prioritetnom smatra reintegracija u nuklearnu ili proSirenu
obitelj, kao i razvoj mogucénosti obiteljske i skrbi slicne obiteljskoj za onu djecu za
koju povratak u obitelj nije prikladan. Za osobe s invaliditetom, uklju€ujuci one s
psiho-socijalnim poteSkocama i starije osobe, prioritetnima bi trebalo smatrati
rieSenja kojima se podrzava njihov neovisan zivot u zajednici i u vlastitim domovima.
Stambene zajednice i druge slicne smjestajne usluge koje objedinjavaju stanovanje
sa skrbi ne bi se trebale smatrati unaprijed zadanom alternativom tradicionalnim
ustanovama (vidi 5. poglavlje).

173

174 Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, tocka 21.

Za dodatne informacije vidi Mulheir, op. cit.
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2.3.2. Financiranje

Treba poblize odrediti financijske aranZmane za potporu provedbi strategije: koja sredstva
su vec raspoloziva, koja ¢e postati raspoloziva nakon zatvaranja ustanova, koja ¢e dodatna
sredstva biti osigurana i koji su njihovi izvori (vidi 6. poglavlje). Klju¢ni ¢imbenik uspjeha
reforme jest osigurati da sredstva koja se trenuta¢no koriste za odrzavanje rezidencijalnih
ustanova budu zasti¢ena i prenesena u razvoj novih usluga u zajednici (strogim odvajanjem
sredstava). Takoder je vazno osigurati odrzivost financiranja nakon dovrSetka provedbe
strategije i akcijskog plana. Za mnoge ¢e zemlje strukturni fondovi EU-a biti vazan izvor
financiranja.

2.3.3 Socijalna ukljuéenost

Strategija se treba jasno opredijeliti za socijalnu ukljuéenost. Zatvaranje ustanova i razvoj
niza usluga u zajednici samo je jedan aspekt tog procesa. Potrebno je uvesti mjere kako bi
javne usluge, poput zdravstva, obrazovanja, zivotnog i vodenja u trazenju posla, stanovanja,
prijevoza i kulture, bile uklju€ive i dostupne svima, bez obzira na njihovu dob ili poteskoce
koje imaju. Njih bi trebale pratiti aktivnosti kojima je cilj smanjenje siromastva, koje je i dalje
jedan od glavnih razloga za institucionalizaciju u mnogim zemljama. Politike usmjerene
protiv siromastva i prema socijalnoj uklju¢enosti u skladu su s ciljem strategije Europa 2020
da se smanji broj ljudi koji Zive u siromastvu i socijalnoj isklju€enosti.

2.3.4 Standardi kakvoée za pruzanje usluga'’

Strategijom treba predvidjeti donoSenje jasnih standarda pruzanja usluge odredenih na
nacionalnoj razini i podloznih inspekciji. lako ¢e se usluge planirati i pruzati na lokalnoj i/ili
regionalnoj razini, odredivanje zajedni¢kih standarda treba biti odgovornost nacionalne
vlade. Ti standardi trebaju biti povezani s ljudskim pravima i kvalitetom Zivljenja korisnika, a
ne usredotocCeni na tehnicka pitanja (vidi 9. poglavlje). Iste standarde treba primjenjivati na
sve usluge, bez obzira pruzaju li ih NVO-ovi ili profitni pruzatelji, kao i na usluge tijela lokalne
vlasti ili drzave. Treba napomenuti da standardi moraju biti dio nacionalnog sustava za
inspekciju kakvoée usluga. Standardi su alat inspekcije; bez sustava koji vr§e inspekciju i
interveniraju ako standardi nisu zadovoljeni, vjerojatno je da ¢e poboljSanja u kvaliteti usluga
biti nedosljedna.

Uz promicanje internih sustava upravljanja kakvocom pruzatelja usluga treba uvesti i javni
sustav neovishog ocjenjivanja usluga i procjene kakvoce. U&inkoviti sustavi procjene ne bi
trebali samo promatrati Sto pruzatelji ¢ine nego bi trebali nastojati prepoznati posljedice za
ljude koji koriste usluge.

2.3.5 Zakonodavni okvir
Postojec¢i zakonodavni okvir treba revidirati te izmijeniti i dopuniti kako bi se osiguralo da sve

zapreke uspjesnoj provedbi reformi budu otklonjene. Zakonodavstvo bi trebalo pruziti
potporu punom uklju€ivanju i sudjelovanju razli€itih skupina u drustvu, u skladu s najvaznijim

175 Preporuka CM/Rec(2010)2 Odbora ministara drzavama ¢lanicama o deinstitucionalizaciji djece s

invaliditetom i njihovom Zivotu u zajednici
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medunarodnim i europskim dokumentima o ljudskim pravima. Uz to je neophodan
zakonodavni okvir za pruzanje i financiranje usluga te pristup uslugama kako bi se osiguralo
odrzivo pruzanje usluga (vidi 4. poglavlje). Zakonodavna i regulatorna reforma cesto je
potrebna za uvodenje novih vrsta usluga (poput specijaliziranog udomiteljstva) ili novih
profesija (poput radnog terapeuta) kako bi se osigurao razvoj svih potrebnih usluga u
zajednici.

2.3.6 Osposobljenost radne shage

Uloga praktiara koji rade u zakonski utemeljenim sustavima kljucna je za ostvarenje vizije
reforme. Mnostvo je mjera za koje mozemo reci da povecavaju struéno znanje i vjestine
osoblja te mu osiguravaju prikladnu potporu poput izobrazbe i nadzora. Medutim, najveci je
izazov promijeniti kulturu sustava kako bismo se pozabavili postoje¢im predrasudama prema
korisnicima usluga i preobrazili ih. Treba napomenuti da je mnogo osoblja slabo plac¢eno i
neizobrazeno. Kao posljedica nepovoljnog omjera osoblja i korisnika u nekim ustanovama,
osoblje korisnicima €esto pruza samo minimum fiziCke skrbi. Posao im je nezahvalan i ¢esto
postaju institucionalizirani kao i sami korisnici. Potrebne su specifiéne aktivnosti jaCanja
osoblja kako bi postali pozitivni posrednici promjene, a ne gimbenici otpora.'™

2.3.7 Sposobnost sustava zastite djece i socijalne skrbi

Ucinkovito funkcioniranje sustava zastite djece i socijalne skrbi kljuéno je za uspjeSnu
provedbu reformi. Potrebno je analizirati teSkocCe i provesti odgovaraju¢e mjere kako bi se
osigurala dovoljna koli€ina i dobra koordinacija osoblja. Takoder trebaju postojati efikasni
mehanizmi za spre€avanje razdvajanja djece kako bi se moglo uputiti obitelji na prikladne
usluge, izbjegavajuéi nepotreban ulazak djece u alternativnu skrb i institucionalizaciju."’

Kljuéna smjernica br. 5: Politike zastite djece i odraslih

Pri provedbi reforme treba kao dio strategije reforme razviti politiku zastite djece koja
uklju€uje odredbe o rjeSavanju pitanja zastite djece. Politika treba obuhvatiti sliedece
aspekte:

djeca kojoj prijeti neposredna opasnost;

optuzbe protiv ¢lanova osoblja;

potreba za smjeStajem ugrozene djece; i

hitna intervencija (npr. kako bi se sprije€ilo teSko zanemarivanje ili zlostavljanje).

Uz to je potrebna politika zastite ranjivih odraslih osoba kojima prijeti zlostavljanje kako bi se
osigurao trenutaéan i uginkovit odgovor na sluéajeve zlostavljanja ili rizik od zlostavljanja.'™

Treba napomenuti da se u ovom kontekstu "zastita djece" strogo odnosi na zastitu djece od

176 Mulheir, G. & Browne, K., op. cit., str. 100. - 103., 107.
it UNICEF, op. cit. (2010.).
178 Ministarstvo zdravstva i Ministarstvo unutarnjih poslova (2000.) No Secrets: Guidance on developing

and implementing multi-agency policies and procedures to protect vulnerable adults from abuse, dostupno na
adresi
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4074540.p
df
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zlostavljanja i nemara. Ne treba je mijeSati sa Sirim pojmom "zastite djece" koji u nekim
zemljama oznacava sustave koji brinu za ranjivu djecu.

2.3.8 Podizanje svjesnosti

Aktivnosti za podizanje svjesnosti trebaju pratiti reforme u svim podrugjima. Cesto negativni
stavovi i mitovi o odredenim skupinama mogu sprecavati razvoj opcija u zajednici pa se
njima treba pravodobno pozabaviti. Uz to je vazno planirati aktivnosti za podizanje svjesnosti
0 potpori dostupnoj u zajednici medu ljudima i obiteljima koje su korisnici (ili potencijalni
korisnici) usluga. To je osobito vazno za obitelji, jer skrbnici unutar obitelji nisu uvijek svjesni
vlastitih potreba ("prikriveni skrbnici"*®). Konagno, takoder je vaZno sustavno angaZzirati i
informirati sluzbe i nadlezna tijela u zajednici kojima se ljudi obracaju kad su u nuzdi,
ukljucujuci obiteljske lije¢nike, drustvene i socijalne sluzbe, tijela lokalne vlasti i vjerske

organizacije. NVO-ovi takoder mogu u tome odigrati presudnu ulogu.
2.3.9 Moratoriji

Obveza obustave izgradnje novih ustanova smatra se klju¢nim preduvjetom uspjeha
strategije deinstitucionalizacije.'® Jednako je vaZna potreba da se zaustave nova primanja u
ustanove koje su u procesu zatvaranja. Ako ravnatelji ustanova dobivaju financijski poticaj
za popunjavanje praznih kreveta ili tijela lokalne vlasti odrzavaju visoku brojku djece u nekim
objektima jer se za djecu u velikim ustanovama dodjeljuje viSe sredstava po djetetu, to su
pitanja koja treba rijeSiti. Ako u zajednici nedostaje usluga potpore, ravnatelji takoder mogu
osjecati pritisak da nastave primati korisnike iako je ustanova odredena za zatvaranje. Tu
se, medutim, krije rizik od beskona¢nog odgadanja procesa.

Kad je rije€ o djeci, moratoriji bi mogli biti uvedeni kao dio mjera kojima je cilj smanjenje
broja djece koja ulaze u institucionalnu skrb i mogle bi ih pratiti aktivhosti za stvaranje
poticaja tijelima lokalne vlasti na ulaganje u razvoj preventivnih usluga.'®*

Medutim, kljuéno je osigurati da potpuni moratorij na primanje u ustanove ne bude uveden
sve dok ne budu postojale odgovarajuce usluge smjestaja djece kojoj je potreban neki oblik
alternativne skrbi. Umjesto toga, moratorij treba uvoditi postupno i usporedno s razvojem
usluga u zajednici. U jednoj zemlji u kojoj je uveden moratorij na primanje beba u ustanove,
rezultat je bio povecani broj beba koje su provodile duga razdoblja na porodiljnim ili
pedijatrijskim bolni¢kim odjelima na kojima su uvijeti ¢esto bili gori nego u tim ustanovama.
To je imalo negativan uginak na zdravlje i razvoj te djece.'®

179
180
181

Grundvig Learning Partnership, op. cit.

Izvje$¢ée DECLOC.

Eurochild (2012.a) De-institutionalisation and quality alternative care for children in Europe: Lessons
learned the way forward, radni dokument.

182 Mulheir, G. & Browne, K., op. cit.
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2.3.10 Organizacije koje vode korisnici

Vaznu ulogu organizacija koje vode korisnici u pruzanju potpore uklju€ivanju korisnika
usluga treba priznati u okviru zakonodavstva i financiranja. Usluge za neovisan zZivot koje
pruzaju mnoge organizacije koje vode korisnici, poput vrSnjacke pomoci, zagovaracke
izobrazbe, informiranja i savjetovanja, treba promatrati kao dio kombinacije usluga u
zajednici koje financira drzava. Osim toga, trebaju biti ukljuéene u postupak donosenja
odluka na nacionalnoj, regionalnoj i lokalnoj razini. Organizacije koje predstavljaju korisnike
psihijatrijskih i drugih usluga koje se odnose nha mentalno zdravlje trebaju ravnopravno
sudjelovati na svim razinama na kojima se trazi misljenje drugih organizacija osoba s
invaliditetom.

Ponekad je sudjelovanje korisnika i njihovih organizacija samo simboli¢no, kako bi se
pokazalo javnosti da su uklju€eni, dok u praksi nemaju nimalo ili imaju vrlo malo utjecaja na
odluke. Znacajna uklju¢enost korisnika temelji se na nacelima gradanstva i demokratskog
sudjelovanja i trebala bi korisnicima omoguciti vecu kontrolu nad nacinima na koji se usluge
razvijaju i pruzaju. Kako bi se znac¢ajno sudjelovanje osiguralo i osobama sa specifi¢him
teSko¢ama u razumijevanju i komunikaciji, poput male djece i ljudi s intelektualnim
problemima, potrebno je predvidjeti dodatno vrijeme i sredstva.

2.3.11 Poligoni za u€enje i pilot projekti

Uobicajeno je da uvodenje novih politika ili programa prate pokazni projekti. Ti projekti sluze
kako bi se demonstriralo kako politike funkcioniraju u praksi i sluze kao poligoni za u€enje. U
kontekstu deinstitucionalizacije poligoni za u€enje mogli bi se koristiti za stjecanje iskustva u
razvoju i pruzanju inovativnih usluga'® te razvoj sposobnosti upravijanja programima veéih
reformi. U nastavku je primjer pokaznog projekta u Republici Moldovi.

Analiza sluéaja br. 14: Moldavska inicijativa Community for All*®*

Nakon §to je vecinu Zivota proveo u rezidencijalnoj ustanovi u Moldovi, lon, kojem je sada 27
godina, vratio se u svoje selo u Oxentei. Uz podrsku lokalne zajednice lon gradi vlastitu kucu
na obiteljskom zemlji$tu i uzgaja povrée u svom vrtu. “Zelim tu iskopati bunar tako da ne
moram nositi vodu izdaleka i uzgajati ptice i Zivotinje. Zelim kupiti alat koji mi treba za rad
oko kuce i u vrtu. Kad ima kucu, ¢ovjeku treba svih vrsta alata. Treba mi i novac da kupim
sve to pa traZim posao u selu, u berbi kukuruza, groZda...”

Doseg
Moldavska inicijativa Community for All (C4A MD) pokazni je projekt za deinstitucionalizaciju
osoba s mentalnim problemima®®® u Moldovi.*®® Cilj je projekta transformirati smjestajni

183 Izvjeée DECLOC, str. 103.

184 Ovu analizu sluéaja iznijela je Raluca Bunea u sklopu Open Society Mental Health Initiative (Inicijative
za mentalno zdravlje Otvorenog drustva), Budimpesta, Madarska.

185 Moldavska inicijativa Community for All koristi izraz "osobe s mentalnim problemima" koji ozna¢ava
osobe s intelektualnim potesko¢ama i/ili osobe s psiho-socijalnim pootesko¢ama.

186 Inicijativa je uspostavljena kroz partnerstvo izmedu Mental Health Initiative (MHI) Otvorenog
drustva/SoroSeve zaklade Moldova (SFM), Ministarstva rada, socijalne zastite i obitelji te organizacije Keystone
Human Services International SAD (KHSI)/Keystone Human Services International Moldova Association
(KHSIMA).
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sustav skrbi za osobe s invaliditetom u Moldovi pilot projektom zatvaranja ustanove za
djeCake i muskarce s mentalnim problemima u Orhei, zamjenjujuci je pritom nizom usluga i
oblika podrske u zajednici. Kako bi se osigurao odrziv prijelaz iz ustanova u zivot u zajednici,
naglasak se takoder stavlja na razvoj politike, zakonodavstvo i izgradnju lokalne sposobnosti
upravljanja projektima deinstitucionalizacije te pruzanjem kvalitetne potpore u zajednici.

Pozadina

Moldavski sustav skrbi 0 osobama s invaliditetom i podrSke tim osobama pretezno se temelji
na institucionalnoj skrbi. Mnoge osobe s invaliditetom, osobito one s mentalnim problemima,
izolirane su u velikim smjestajnim ustanovama ili kod kuce bez ikakve podrske. Iskljucene su
iz Zivota zajednice, bez pristupa obrazovanju ili zaposlenju. Posljednjih godina Moldova je
napredovala u smjeru socijalne uklju¢enosti osoba s invaliditetom te u skladu s time donijela
Strategiju socijalnog uklju€ivanja osoba s invaliditetom i ratificirala CRPD. Takoder je
pokrenula proces reforme sustava smjestajne skrbi za djecu; medutim, djeca s mentalnim
problemima nisu bila uklju€ena u taj proces sve do zacetka inicijative C4A MD.

S promjenom u moldavskoj politici nisu odmah uslijedile i mjere potrebne za njezinu
prakticnu primjenu. Kad je krajem 2008. osnovana inicijativa C4A MD, zakonodavni i
mehanizmi financiranja usluga socijalne skrbi i obrazovanja bili su namijenjeni iskljuc¢ivo
institucijama. Nekolicinu usluga u zajednici koje su postojale u zemlji osnovali su NVO-ovi a
financirali uglavnom donatori. Cak su i NVO-ovi raspolagali vrlo ograniéenim kapacitetom za
podrsku djeci s umjerenom i tezom invalidno$éu te gotovo nikakvim kapacitetom za rad s
odraslima s psiho-socijalnim poteSko¢ama u zajednici.

Ishod

Provedba inicijative C4A MD uspjesno je pokrenula prijelaz iz ustanova na usluge u
zajednici i pokazala da svi ljudi s mentalnim problemima mogu Zivjeti u zajednici kad su im
dostupni prava podrska i usluge. Takoder je uspjesno ukljucila sustav potpore u zajednici u
politiku i zakonodavstvo te zagovarala preusmjeravanje financiranja iz ustanova na usluge u
zajednici. lako jo$ treba prijeéi dug put do zatvaranja ustanova, dosadas$niji uspjesi ubrzali su
tempo reforme, pripremivsi teren za Zivot u zajednici i uspostavljanje sustava potpore u
zajednici priznatog u politici i zakonodavstvu.

Glavni rezultati

o ViSe od 70 ljudi deinstitucionalizirano je putem reintegracije u obitelj ili udomljavanja,
smjestaja u zajednicko/obiteljsko kucanstvo i posebnog modela stanovanja u zajednici
za osobe s invaliditetom.

e SprijeCen je ulazak u ustanovu vise od 40 ljudi te su ti ljudi uklju€eni u usluge u
zajednici.

¢ QOjacan je okvir politike: Parlament je donio Strategiju i Zakon o socijalnom ukljucivanju
osoba s invaliditetom; ratificiran je CRPD.

e Doneseni su podzakonski akti za usluge u zajednici: sve usluge koje su probno uvedene
u sklopu inicijative C4A MD sada su uredene podzakonskim aktima te je uspostavljen
nacionalni mehanizam za preusmjeravanje financiranja s rezidencijalnih ustanova na
usluge u zajednici.

¢ Mnoge razvijene usluge financiraju se iz drzavnog proracuna putem tijela lokalne vlasti.
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¢ U redovnim Skolama razvijeni su kapaciteti i resursi za ukljucivanje djece s invaliditetom
u nekoliko regija zemlje.

e Osnovni oblici potpore u zajednici dostupni su u cijeloj zemlji zahvaljujuci radu mobilnih
timova.

¢ Nacionalni mediji redovito prikazuju pri€e o uspjehu osoba s invaliditetom i njihovih
obitelji, pomazuci na taj na€in da se otkloni stigma vezana uz invalidnost i promijene
stavovi na razini zajednice.

Izazovi

Proces deinstitucionalizacije je slozen. Projekt C4A MD pokrenut je 2008. godine i u
posljednje Cetiri godine 110 ljudi je ili iselilo iz Orheija i pocelo zZivot u zajednici ili je
sprije¢ena njihova institucionalizacija. Jos uvijek je preko 250 ljudi u Orheiju i tisuc¢e njih u
nekoliko drugih sli¢nih ustanova u Moldovi. Kako bi Zivot u zajednici postao stvarnost za sve
osobe s invaliditetom u Moldovi potrebna je snazna i kontinuirana politicka volja i raspodjela
resursa za podrSku potpunom prelasku s institucionalne na sustav potpore u zajednici.
Potrebna su trajna ulaganja u izgradnju vjestina, znanja, usluga i infrastrukture kako bi se
omogucilo osobama s mentalnim problemima da Zive i sudjeluju u zajednicama kao
ravnopravni gradani.

Glavni izazovi:

o SlozZenost pristupa: potreba za osiguranjem smjestaja u zajednici, pristup redovnim
uslugama, pristup specijaliziranim uslugama (koje treba stvoriti), pristup obrazovanju i
zaposlenju.

o Otpor ustanove.

o Ogranicen kapacitet medu pruzateljima usluga (javnim i NVO-ovima) za pruzanje
usluga osobama s mentalnim problemima.

o Odrzavanije politicke volje u lokalnoj samoupravi kad su poticaji malobrojni, a
odgovornosti mnoge s obzirom na postojanje usluga u zajednici na njihovom podrucju
nadleznosti.

o Ministarstvo financija: nefleksibilnost kad je rije€ o preusmjeravanju financiranja na
usluge u zajednici; troSkovna ucinkovitost nasuprot financiranju za drustvene
promjene.

o Angaziranje drugih donatora, ukljucujuc¢i Europsku uniju, radi financijskin premosnica
koje su potrebne kako bi deinstitucionalizacija bila odrziva.*®’

3. IZRADA AKCIJSKOG PLANA

Politike za deinstitucionalizaciju i razvoj usluga u zajednici pre€esto ostanu na deklarativnoj
razini, bez prakti¢ne primjene. U zemljama u kojima je provedba bila uspjeSna od presudne
je vaZnosti postojanje sveobuhvatnih kratkoroénih i dugoroénih planova.'® Realisti¢ni
akcijski planovi koji prate strategiju trebaju biti izradeni uz sudjelovanje svih dionika.

187 Za dodatne informacije vidi: video zapise pri¢a o uspjehu http://www.inclusion.md/ro/videogallery/9 i

http://www.youtube.com/watch?v=sCsZviOCxSE Politika i zakonodavstvo na ruskom i rumunjskom
http://www.mpsfc.gov.md/md/hotariri/ and http://www.mpsfc.gov.md/md/leqi/
Freyhoff, G. et. al., op. cit.
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Kako nije vjerojatno da bi ijedna vlada raspolagala resursima za provedbu
deinstitucionalizacije istovremeno za sve osobe koje trenuta¢no Zive u segregiranim
okruzenjima, planom treba razjasniti koja skupina ljudi (poput djece do tri godine ili starijih
osoba) predstavlja prioritet. O tome treba odluciti na temelju procjene situacije i u suradnji sa
svim dionicima.

Osim toga, preporucuje se da akcijski plan obuhvati najmanje sljedece elemente:

e sastav i ulogu tima zaduzenog za upravljanje i vodenje;
o aktivnosti koje odgovaraju ciljevima i mjerama strategije;
e vremenski okvir;

e odgovorne institucije i osobe;

e usluge koje Ce biti razvijene;

o troSkove, raspoloziva sredstva i potrebne financije; i

e okvir za praéenje i evaluaciju.

Ukljucivanje okvira za pracenje i evaluaciju u akcijski plan od klju¢ne je vaznosti. On ¢e
osigurati neprekidno informiranje o napretku reforme i pokazati probleme na koje se nailazi i
koje zatim treba pravodobno rijesiti, prije nego Sto narastu do razmjera krize. Okvir treba
ukljuCivati: pokazatelje za pracenje i evaluaciju, odgovornosti za koordinaciju procesa i
vremenski okvir (npr. u kojim intervalima se plan preispituje).

Kljuéna smjernica br. 6: Plan zatvaranja ustanova

Za svaku ustanovu odredenu za zatvaranje treba izraditi i sliede¢e planove.'® Ti ¢e planovi
pomoci u provedbi nacionalnog akcijskog plana na lokalnoj razini.

e Planovi za pripremu/podrsku i prijelaz korisnika na Zivot u zajednici, temeljeni na
njihovim individualnim potrebama i sklonostima (7. i 8. poglavlje).

e Planovi za razvoj usluga u zajednici koji uzimaju u obzir potrebe i sklonosti korisnika (5.
poglavlje).

e Planovi preraspodijele i izobrazbe osoblja koji uzimaju u obzir individualne sklonosti i
zahtjeve novih usluga (10. i 9. poglavlje).

¢ Planovi alternativne uporabe zemljista i/ili zgrada ustanove (6. poglavlje).

e Sredstva i izvori financiranja (6. poglavlje).

e Priprema lokalne zajednice — npr. podizanje svjesnosti i obrazovne aktivnosti (8.
poglavlje).

Planovi deinstitucionalizacije ¢esto se razvijaju “u uvjetima maksimalnog neznanja i
minimalnog iskustva” pa je vjerojatno da ée ih trebati modificirati tijekom provedbe. To ne
treba smatrati problemom, nego normalnim dijelom procesa provedbe aktivnosti: praéenje,
ocjenjivanje i revizija aktivnosti na temelju ste€enog znanja. Medutim, klju¢no je da

189 Izvjeée DECLOC, str. 55.
190 Izvjeée DECLOC, str. 57.
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ocjenjivanje i revizija planova ne dovedu do beskrajnog odgadanja i da se predlozene
izmjene temelje na vrijednostima i nac¢elima ljudskih prava te da budu donesene u suradnji
sa svim kljucnim dionicima.

Analiza slu€aja br. 15: Deinstitucionalizacija u podruéju psihijatrijskih usluga: projekt
za razvoj psihijatrijskih usluga za odrasle u sredisnjoj Finskoj (2005. - 2010.)

2005. godine broj pacijenata u psihijatrijskim bolnicama srediSnje Finske znacajno je
premasivao onaj u ostatku zemlje. UoCene su znatne razlike izmedu opc¢ina u pogledu
koriStenja bolni¢kog lijeCenja i sredstava dostupnih za ambulantnu skrb, bez timova za
kucno lijecenje ili "mobilnih timova" u provinciji. Neadekvatne izvaninstitucionalne usluge
skrbi dovele su do neodgovarajuée primjene bolni¢ke skrbi uz nedostatak dobre prakse.

Cilj projekta bio je izraditi sveobuhvatan plan razvoja psihijatrijskih usluga u sredisnjoj
Finskoj kojim se obuhvacéaju nacela dobre prakse, glavni tipovi usluga i modeli skrbi,
raspodjela odgovornosti i gradacija usluga (primarna nasuprot specijalistickoj skrbi),
struktura i sredstva sustava skrbi, pracenje, evaluacija i troSkovi. Plan je trebao biti razvijen u
suradnji s op¢inama, centrima za zdravstvenu zastitu, timovima za mentalno zdravlje u
zajednici, psihijatrijskim bolnicama i socijalnim sluzbama.

Konkretni ciljevi postavljeni 2005. ukljuCivali su:

e razvoj srediSnjeg sustava ambulantne skrbi;

e uspostavljanje objedinjenih standarda ambulantnih usluga u regiji;

e svestrani izvaninstitucionalni sustav skrbi (uklju¢ujuéi hitne psihijatrijske timove,
mobilne timove, ku¢nu skrb i stupnjevanu rehabilitaciju u sklopu smjestajne skrbi);

e Dbolnicko lije€enje organizirano u manje jedinica nego prije;

e jasnu raspodjelu odgovornosti i suradnju izmedu opcih sluzbi i specijalisti¢ke skrbi;

e evaluaciju, razvoj i izobrazbu; i

e stvaranje troSkovno ucinkovitog sustava skrbi.

Najvrednije promjene do kojih je doSlo temeljem projekta su sljedece:

e razvoj niza usluga u zajednici, ukljuujuci timove za akutno kucno lijecenje,
njegovatelje za osobe pogodene depresijom, kuénu rehabilitaciju i psiho-gerijatrijski
savjetodavni tim (savjetodavne usluge koje daju psihijatrijske medicinske sestre);

e osnivanje sredisnjih usluga izvaninstitucionalne skrbi i timova za mentalno zdravlje u
zajednici vezanih uz centre za zdravstvenu zastitu; i

e suradnja izmedu razli€itih jedinica i organizacija u podrucju psihijatrijske skrbi.

Kao rezultat toga, psihijatrijska bolni¢ka skrb o odraslima smanijila se s tri bolnice i 0.95
pacijenata - kreveta na 1000 stanovnika u 2005. na dvije bolnice i 0.43 pacijenta - kreveta na
1000 stanovnika u 2011. godini.
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4. poglavlje: Uspostavljanje zakonodavnog okvira za usluge podrske za zivot u
zajednici

Nakon donosenja odluke o zamjeni ustanova alternativama u okviru obitelji i zajednice vazno
je izgraditi zakonodavnu podrsku za ukljucivanje djece, osoba s invaliditetom, osoba s psiho-
socijalnim poteSkoc¢ama i starijih osoba u drustvo.

Tijekom tog procesa treba preispitati postojece zakonodavstvo i politike. Sve prepreke
pruZanju kvalitetne obiteljske skrbi i usluga u zajednici, kao i prepreke pristupanju redovnim
uslugama, sudjelovanju u drustvu i ukljuc¢enosti korisnika, moraju biti otklonjene. Potrebno je
donijeti zakone i politike koji pruzaju podrsku ukljucivanju u obitelj i zajednicu i njihovom
sudjelovanju.

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom

Vlade moraju osigurati da njihovi zakoni i praksa budu u skladu s CRPD-om. One moraju
“poduzeti sve odgovarajuée mjere, ukljucujuci zakonodavne, za izmjenu ili ukidanje
postojec¢ih zakona, propisa, obi¢aja i prakse koji predstavljaju diskriminaciju osoba s
invaliditetom” (€lanak 4. st. 1. (b)). Jedan od prvih koraka u tom procesu treba biti “cjelovito
preispitivanje nacionalnog zakonodavstva i politika” koje seze i dalje od zakonodavstva o
invalidnosti.***

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima djeteta

Konvencija o pravima djeteta prepoznaje kako je potrebno stvoriti posebne postupke za
djecu s invaliditetom kako bi se osiguralo postovanje njihovih prava. Pruzanje pomoci treba
biti “osmisljeno tako da djetetu s teSkoc¢ama u razvoju osigura djelotvoran pristup
obrazovaniju, strukovnoj izobrazbi, zdravstvenim i rehabilitacijskim uslugama, pripremi za
zapoSljavanje i mogucnostima razonode, na nacin koji mu omogucuje puno ukljucivanje u
zajednicu i osobni razvoj, ukljudujuéi njegov kulturni i duhovni napredak.”®* Zemlje takoder
moraju osigurati da djeca ne budu odvojena od roditelja protiv svoje volje, osim ako je to u
najboljem interesu djeteta (¢lanak 9.). Nadalje, djeca kojima je privremeno ili trajno
uskracena obiteljska skrb imaju pravo na posebnu zastitu i pomo¢ drzave (€lanak 20.) i
njihovo smjestanje pod skrb mora se periodiéno ispitivati (¢lanak 25.). Sve ove odredbe
treba prenijeti u nacionalno zakonodavstvo kako bi se osigurala prevencija i kvalitetne
usluge alternativne skrbi.

1. PRAVO NA ZIVOT U ZAJEDNICI

U skladu s CRC-om, CRPD-om i ostalim bitnim ugovorima (vidi 1. poglavlje), zakonodavstvo
treba podupirati naCelo da djeca trebaju odrastati u obiteljskom okruzenju. Takoder treba
podupirati pravo osoba s invaliditetom i psiho-socijalnim poteSkocama da Zive neovisno i
budu uklju€eni u zajednicu.

191 Parker, C., op. cit., str. 11.

192 Clanak 23.
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Kako bi zastitilo prava djeteta, zakonodavstvo treba osiguravati sljedece: pravo djeteta ha
ostanak u obiteljskom okruzenju kad god je moguce, smjernice za smjestaj u okviru
alternativne skrbi i planiranje te skrbi kad je potrebno i dodatnu podrsku djeci s invaliditetom.
Ta podrska ukljucuje pruzanje zdravstvene zastite i inkluzivhog obrazovanja u zajednici koji
djeci omogucuju da dobiju prikladnu zdravstvenu zastitu i obrazovanje, a da pritom ostanu s
obitelji i integrirana u zajednicu.

Ako je izri€ito navedeno, pravo na neovisan zivot moze osiguravati da osobe s invaliditetom i
osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama dobiju potrebnu potporu u zajednici kao nacin
ostvarivanja svog prava. To znaci da nacionalna, regionalna ili tijela lokalne viasti nemaju
slobodu odlucivanja hoce li takva potpora biti pruzena ili ne¢e. Time se takoder osigurava da
u vrijeme gospodarske krize pojedinci ne izgube potporu koja im je potrebna kao dio mjera
Stednje.

Ured visokog povjerenstva za ljudska prava preporucuje da, u skladu s CRPD-om,

“zakonodavni okviri obuhvate priznavanje prava na pristup uslugama potpore potrebnima da
se omoguci neovisan zivot i uklju€ivanje u zivot zajednice, te jamstvo da se potpora
neovisnom Zivotu treba pruzati i urediti na temelju vlastitih izbora i teZnji pojedinca...” %

Analiza slu€aja br. 16: Pravne odredbe o smjestaju i naéinu zivota

Svedska je jedna od nekolicine europskih zemalja koje imaju pravne odredbe o pravu na
izbor nacina zivota i potpore.

Na temelju Zakona o posebnoj potpori i uslugama za osobe s invaliditetom (LSS-a),***
osobe s invaliditetom mogu koristiti jednu ili viSe sljedecih usluga: osobnog asistenta, usluge
pratioca, osobu za kontakt (osobu za podrsku), usluge pomoci u domu, kratkoroéno ¢uvanje
djece za ucenike starije od 12 godina, kratko izbivanje iz doma (privremena skrb), stambene
zajednice za djecu i odrasle osobe, svakodnevne aktivnosti, savjetovanje i ostale oblike
osobne potpore.

Isti zakon predvida pravo na smjestaj u stambenu zajednicu, stan s posebnim uslugama ili
drugi posebno prilagoden stan za pojedince za koje se smatra da imaju velike ili trajne
poteskoée u snalazenju u svakodnevnom Zivotu.'®®

2. PRISTUP REDOVNIM USLUGAMA | OBJEKTIMA

Kako bi deinstitucionalizacija bila uspjesna, djeca i odrasli kojima je potrebna skrb i potpora,
koji Zive u zajednici ili prelaze u zajednicu iz ustanove, trebaju imati pristup redovnim
uslugama i objektima za opéu populaciju.

193 ibid., str. 17.

194 Zakon (1993):387.

195 Agencija Europske unije za temeljna prava (2012.a) Choice and control: The right to independent living,
Experiences of persons with intellectual disabilities and persons with mental health problems in nine EU Member
States, Be¢: EU FRA.
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To ukljucuje, primjerice, pristup socijalnom stanovanju, obrazovanju, zaposlenju,
zdravstvenoj zastiti, prijevozu, sportskim i kulturnim objektima, objektima za skrb o djeci i
svim drugim uslugama od kojih zajednica ima koristi. Stoga je neophodno mjerodavno
antidiskriminacijsko zakonodavstvo kako bi se osiguralo da razli¢ite skupine (poput djece
smjestene pod alternativnu skrb, djece i odraslih s invaliditetom te starijih osoba) ne budu
diskriminirane kad je rije€ o pristupu redovnim uslugama i objektima.

Neke skupine mogu se susresti i s viSestrukom diskriminacijom, primjerice zbog etnicke
pripadnosti ili spolne orijentacije. Odgovarajuce antidiskriminacijsko zakonodavstvo treba
jamciti da potrebna potpora bude dostupna svima kako bi uzivali jednak pristup redovnim
uslugama namijenjenim opc¢oj populaciji. To moze ukljucivati, primjerice, asistente u nastavi
koji osiguravaju da djeca s invaliditetom ili djeca pripadnici etnic¢kih manjina ili iz useljenickinh
obitelji mogu sudjelovati u redovnom obrazovanju, ili osiguravanje tehnicke pomoci odraslim
osobama s invaliditetom kako bi im se omogucilo da budu dio redovne radne sredine. Zastita
treba biti proSirena i na Clanove obitelji korisnika usluga. Primjerice, roditeljima ne smiju biti
uskracene obiteljske povlastice i usluge potpore jer nisu vjenc€ani ili zive u samackom ili
istospolnom kucéanstvu.

Tijela lokalne vlasti i NVO-ovi koji pruzaju usluge naprijed navedenim skupinama trebaju
promicati koristi univerzalne dostupnosti redovnih usluga namijenjenih op¢oj populaciji.
Takav pristup pridonosi razvoju uzajamnog razumijevanja i prinva¢anja medu skupinama jer
su, primjerice, objekti s olak§anim pristupom osobama s invaliditetom takoder od koristi
starijim osobama i roditeljima s malom djecom.

Jednako je vazno da gradanska i politiCka prava, poput prava na glasovanje, vien¢anje ili
odgoj djece, ne budu uskracena pojedincima zbog njihove invalidnosti ili dobi. Kod izgradnje
zajednica za sve ljude, zemlje trebaju nastojati otkloniti prepreke sudjelovanju u svim
aspektima Zivljenja.

3. POSLOVNA SPOSOBNOST | ZAKONSKI ZASTUPNICI

Procjenjuje se da oko milijun odraslih osoba u Europi — uglavnom osoba s intelektualnim
poteskocama i/ili psihickim poteSko¢ama — podlijeze nekom obliku zakonskog zastupanja,
bilo djelomiénog ili potpunog.’®® Njihovi zakonski zastupnici su bilo &lanovi obitelji ili
predstavnici drzave (primjerice, ravnatelji ustanova, drugi zaposlenici u podrucju socijalne
skrbi ili na€elnici opéina). Oni koji podlijezu punom zakonskom zastupanju gube gotovo sva
gradanska prava i potreban im je zakonski zastupnik kako bi donosio odluke koje imaju
pravni uginak u veéini podrugja njihova Zivota.™’

Uska je povezanost izmedu zakonskog zastupanja i institucionalizacije, buduc¢i da zakonski
imenovani zastupnici mnoge odrasle osobe smjestaju u ustanove za dugoro€ni smjesta;j ili
bolnice protiv njihove volje ili bez njihova informiranog pristanka. Studije takoder pokazuju da

196 Puni zakonski zastupnik moze biti imenovan ako sud utvrdi potpunu poslovnu nesposobnost osobe.

Zakonskl zastupnik ima sposobnost ostvarivanja svih zakonskih prava i duznosti u ime osobe.
Vijece Europe, Povjerenik za ljudska prava, Who Gets to Decide? Right to Legal Capacity for Persons
with Intellectual and Psychosocial Disabilities, CommDH/IssuePaper(2012.a)2, to¢ka 2.1.
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obitelji mogu iskoristiti zakonsko zastupanje kako bi "uklonile i smjestile" nezeljene ¢lanove
obitelji s psiho-socijalnim pote$koéama u ustanove.?®

Cinjenica da oni koji podlijezu zakonskom zastupanju nisu u moguénosti donijeti nijednu
vazniju odluku u Zivotu, poput one gdje Ce, kako i s kim zivjeti, €ini taj sustav nespojivim s
pravom na zivot u zajednici. SmjeStanje pojedinaca pod institucionalnu skrb koje provode
njihovi zakonski zastupnici osudio je i Europski sud za ljudska prava, presudivsi u nedavnom
predmetu kako bi sustavi trebali dati veé¢u teZinu vlastitim odlukama pojedinca.'*®

Za djecu u institucijama zakonsko zastupanje takoder moze predstavljati velik izazov. U
nekim zemljama tijelo lokalne vlasti obavlja duznost zakonskog zastupnika djeteta te je
takoder tijelo koje donosi odluku o raspodjeli lokalnih sredstava za usluge skrbi. To moze
rezultirati sukobom interesa, kao rezultat kojega se djeca smjeStaju u ustanove izvan
podrucja lokalne vlasti i financiraju iz srediSnje drzave, umjesto iz prora¢una lokalnih vlasti.
U nizu zemalja zakonski zastupnici ne raspolazu dovoljnim sredstvima kako bi uistinu mogli
djelovati u najboljem interesu djece.?*

Revizija zakonodavstva o poslovnoj sposobnosti, koja bi trebala ukljucivati ukidanje punog
zakonskog zastupanja, treba stoga Ciniti dio prelaska na usluge u zajednici. Umjesto
zakonskog zastupanja zemlje bi trebale donijeti zakonodavstvo koje ¢e omoguciti
pojedincima podrsku u donoSenju odluka, u skladu s ¢lankom 12. CRPD-a i odlukama
ECHR-a.

4. NEDOBROVOLJINI SMIESTAJ | NEDOBROVOLJNO LIJECENJE

Nedobrovoljni smjestaj i nedobrovoljno lije¢enje posebno se odnose na osobe s psiho-
socijalnim poteSkoc¢ama, koje mogu biti smjeStene u psihijatrijsku bolnicu, sputane, prisiljene
na uzimanje lijekova ili podvrgnute drugim medicinskim postupcima protiv svoje volje.
Informacije koje je prikupila Europska organizacija za mentalno zdravlje (Mental Health
Europe) pokazuju da vecina osoba s invaliditetom koja zivi u ustanovama bez obzira na
psihijatrijsku dijagnozu dobiva antipsihotike, &esto bez svog pristanka.?®*

Takoder ima dokaza da druge ustanove za djecu i odrasle s invaliditetom proizvoljno koriste
psihijatrijske lijekove za kontrolu ponaSanja, iako nema psihijatrijske dijagnoze niti redovne
revizije lijecenja lijekovima.”®

Zelena knjiga Europske komisije iz 2005. priznaje da prisilni smjestaj i lije€enje "teSko
naruSavaju" prava pacijenata i trebaju se primjenjivati samo kao krajnja mjera, kad manje
restriktivne alternative podbace. Prema tome, zemlje trebaju osigurati da njihovi

198 MDAC-Shine (2011.) Out of Sight — Human Rights in Psychiatric Institutions and Social Care Homes in

Croatia, Budimpesta - Zagreb, dostupno na adresi:

http [lwww.mdac.info/sites/mdac.infoffiles/croatiareport2011_en.pdf

Stanev protiv Bugarske, 36760/06 (2012.) ECHR 46, (2012.) MHLO 1.

Neobjavljeno istrazivanje Lumosa.

Informacije koje je Europska organizacija za duSevno zdravlje prikupila tijekom terenskog posjeta
Madarskol 2011.

202 Neobjavljeno istraZivanje Lumosa.
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zakonodavni okviri u tom podrucju ne uskracuju osobama s psiho-socijalnim poteSko¢ama
moguénost da Zive u zajednici.?*®

UN-ov Priruénik za parlamentarce o Konvenciji o pravima osoba s invaliditetom i
njezinom fakultativhom protokolu te zakljuénim primjedbama Odbora za prava osoba
s invaliditetom

“Drzava treba pazljivo ocijeniti svoje zakone i njihovu provedbu, posebice u podrucjima
poput lisenja slobode osoba s invaliditetom, ukljuCujuci one s intelektualnim i psihickim
poteSkoc¢ama. Primjerice, drzave trebaju imati na umu zahtjeve Konvencije o neovisnom
Zivotu unutar zajednice umjesto prisilne institucionalizacije ili prisilnih medicinskih
intervencija te trebaju osigurati zakone i postupke za pracenje provedbe tog zakonodavstva,
istrazivanje slu€ajeva zlostavljanja i odredivanje kaznenih mjera ako je potrebno (¢lanak 16.
st. 4.)7%%

Nadalje, u svojim zakljuénim primjedbama Odbor za prava osoba s invaliditetom preporucio
je da drzave “ocijene [...] zakone koji omogucuju liSenje slobode na temelju invalidnosti,
ukljucujuci psihicke, psihosocijalne ili intelektualne poteskoce; ukinu odredbe kojima se
odobrava nedobrovoljno zatvaranje povezano s ociglednom ili dijagnosticiranom
invalidnoS¢u; i donesu mjere kojima se osigurava da zdravstvene usluge, ukljuujuci sve
usluge skrbi za mentalno zdravlje, budu utemeljene na informiranom pristanku dotiéne
osobe.”%

5. PRUZANJE USLUGA U ZAJEDNICI

Uz razvoj usluga u zajednici, zemlje trebaju uspostaviti pravni i regulativni okvir za
upravljanje pruzanjem usluga, pristupom uslugama i njihovim financiranjem.

To je vazno kako bi se osiguralo da usluge budu odrzive i nakon dovrsetka plana ili strategije
deinstitucionalizacije.

5.1 Financiranje usluga

Moratorij ha izgradnju novih ustanova, koji moze biti dio nacionalne strategije
deinstitucionalizacije, treba ukljucivati blokiranje uporabe svih javnih sredstava u tu svrhu. To
treba prosiriti i na vaznije projekte obnove postojecih ustanova (s izuzetkom intervencija
nuznih za spaSavanje zivota), koji bi kratkoro€no otezali opravdavanje zatvaranja ustanova.

Zabrana javnog financiranja za izgradnju novih ustanova treba ukljucivati i europska
sredstva, narocito strukturne fondove i instrument za pomo¢ u pretpristupnom razdoblju
(IPA). Predlozeni Pravilnik strukturnih fondova za razdoblje 2014. — 2020. ve¢ podupire

203

nos Agencija Europske unije za temeljna prava, op. cit. (2012.).

Ujedinjeni narodi (2007.) From exclusion to equality: Realizing the rights of persons with disabilities —
Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with Disabilities and its Optional
Protocol, Zeneva, http://www.un.org/disabilities/default.asp?id=242. str. 70.

205 Zakljuéne primjedbe Odbora za prava osoba s invaliditetom za Spanjolsku, to¢ka 36., dostupno na
adresi: http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/Session6.aspx
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ulaganja u usluge potpore u zajednici kao alternativu institucionalnoj skrbi. To je detaljnije
objasnjeno u Priru¢niku uz ove Smijernice.

5.2 Lokalna odgovornost za lokalno stanovnistvo

Vazno je da odgovarajuce agencije nekog podrucja preuzmu odgovornost za pruzanje
usluga svemu lokalnom stanovni$tvu kojem su one potrebne.?*® Kad se pojedinci sele iz
jednog podrucja u drugo (primjerice, napustaju ustanovu i vra¢aju se u svoje mjesto),
suradnja izmedu tijela lokalne vlasti je presudna. Tako se izbjegava da se jedno tijelo lokalne
vlasti odrekne odgovornosti prije nego $to ju je drugo preuzelo, zbog ¢ega pojedinci trpe
prekide u pruzanju usluga.”®’

5.3 Podrska pruzanju usluga NVO-a

lako se priznaje da je pruzanje usluga u zajednici onima kojima su potrebne odgovornost
drzave, NVO-ove treba ohrabrivati ha pruZanje visokokvalitetnih usluga. DrZzava treba
donijeti propise koji omogucuju ugovaranje pruzanja usluga s NVO-ovima. U zemljama u
kojima su visokokvalitetne usluge u zajednici jako slabo razvijene, takve organizacije Cesto
su izvor inovativne prakse i mogu adekvatno odgovoriti na lokalne potrebe.

NVO-ovi koji pruzaju usluge u zajednici ne bi smjeli biti prisiljeni oslanjati se na tipove
financiranja s kojima im je teSko osigurati dugoro¢no pruzanje usluga jer to moze rezultirati
naglim prekidom pruzanja usluga, ¢ime se korisnike usluga ostavlja u vrlo ranjivom polozaju.
Posljedica moze biti njihova prva ili ponovna institucionalizacija.

Istovremeno, potrebna je ravnoteza u razvoju drzavnog uredenja NVO-ova s obzirom na
osiguravanje kakvoce, poput certifikacije kao pruzatelja odredenih usluga, $to ukljucuje i
naknadno izvjeSc¢ivanje i kontrole. Preporucuje se da se usluge pod vodstvom NVO-ova
financiraju putem jasnih ugovora ili sporazuma o dodjeli bespovratnih sredstava kojima se
utvrduje koje usluge se pruzaju po kojoj cijeni. To treba provesti na oshovi potreba koje
zajednicki utvrduju NVO i tijelo javne vlasti, osiguravajuci uskladenost s vizijom o osobno
usmjerenim uslugama i uslugama u zajednici. Na taj se nacin spre€avaju situacije u kojima
se pruzatelji institucionalne skrbi registriraju kao NVO-ovi kako bi privukli donatore i izbjegli
nadzor ili pracenje.

Svjedoéanstvo br. 3: Podr§ka pruzanju usluga od strane nevladinih organizacija

“Kratkoro¢no financiranje ne samo da oteZava nevladinim organizacijama jamc&enje
neprekidne potpore zajednice ranjivim pojedincima, vec i stvara okruzenje u kojem se
ogromne koli¢ine vremena i energije kanaliziraju u prikupljanje sredstava i podnosenje
racuna donatorima, Sto oduzima vrijeme koje je dostupno za pruzanje usluga. Neke od
najboljih praksi u mnogim sektorima dolaze iz nevladinih organizacija koje su u mogucnosti
usredotoditi se na neko podrucje i razviti se u srediSta izvrsnosti. Vlade to trebaju
kapitalizirati i stvoriti okruzenje u kojem ¢e podrska i dugorocno financiranje biti predvideni
za organizacije koje su sposobne dokazati kakvocu i rezultate, buduéi da je to ono od ¢ega

200 Izvjeée DECLOC, str. 101.
207 Mulheir, G. & Browne, K., op. cit., str. 133.
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¢e naposljetku koristi imati korisnici usluga i Sto ¢e poduprijeti strategiju ubrzane
deinstitucionalizacije. Takoder moraju postojati sustavi za ocjenjivanje kakvoce usluga koje
pruzaju kako drzavni tako i nevladinih pruzatelji.“*%

5.4 Pravilnici o sigurnosti i zastiti zdravlja

Pravilnici o sigurnosti i zastiti zdravlja koji se ¢esto primjenjuju u ustanovama mogu biti
prepreka pruzanju usluga u zajednici. Takvi pravilnici usredoto€eni su nha otklanjanje rizika
na osnovi najgoreg moguceg slucaja i primjenjuju se univerzalno, bez uzimanja u obzir
sposobnosti i potreba pojedinaca za podrskom. Pozeljan pristup, koji se koristi u nekim
zemljama, uklju€uje uklapanje upravljanja rizicima u osobno usmjereno planiranje. U slu¢aju
takvog pristupa pojedinci i, ako je primjenjivo, njihove obitelji, prepoznaju rizike te izraduju
pristupe upravljanju rizicima i rezervne planove kako bi se zaétitili od potencijalnih rizika.?*

Dodatna literatura:

Vijeé¢e Europe, Povjerenik za ljudska prava, Who Gets to Decide? Right to Legal Capacity
for Persons with Intellectual and Psychosocial Disabilities, CommDH/IssuePaper(2012.)2.

Parker, C. (2011.), A Community for All: Implementing Article 19, A Guide for Monitoring
Progress on the Implementation of Article 19 of the Convention on the Rights of Persons
with Disabilities, Program javnog zdravlja Otvorenog drustva, Zaklade Otvorenog drustva.

Ujedinjeni narodi, From exclusion to equality: Realizing the rights of persons with disabilities
— Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities and its Optional Protocol, Zeneva 2007.

208

200 Citat organizacije ¢lanice Eurochilda.

Power, op. cit., str. 33.
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5. poglavlje: Razvoj niza usluga u zajednici

Ovo poglavlje bavi se razli¢itim vrstama usluga u zajednici za obitelji i djecu kao i za odrasle
i starije osobe. U njemu se naglasava potreba za strategijama za sprecavanje razdvajanja
obitelji, reintegraciju obitelji i razvoj obiteljskih, visokokvalitetnih mogucnosti alternativne
skrbi. Osim toga, u njemu se isti¢e vaznost usluga u zajednici za neovisan Zivot i stanovanje
koji omogucuju korisnicima izbor i vecu kontrolu nad vlastitim Zivotima. Ukljucivanje korisnika
i obitelji u razvoj i primjenu tih usluga treba smatrati prioritetnim.

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom

Clanak 19. CRPD-a odreduje mjere koje drZave potpisnice moraju poduzeti kako bi
osigurale osobama s invaliditetom “zivot u zajednici, s pravom izbora jednakim kao i za
druge osobe”. To ukljuéuje davanje osobama s invaliditetom moguénosti da izaberu gdje i s
kim ¢e Zivjeti na ravnopravnoj osnovi s drugima, ne obvezujuci ih na bilo koji odredeni nacin
Zivota. To dalje ukljuCuje obvezu da se osobama s invaliditetom omoguci pristup “Sirokom
rasponu usluga koje razli¢ite sluzbe potpore pruzaju osobama s invaliditetom u njihovom
domu ili rezidencijalnim ustanovama, uklju€ujucéi osobnu asistenciju”. Jasno je da to
isklju€uje institucionalnu skrb jer usluge koje se pruzaju moraju davati potporu “Zivijenju i [...]
uklju€enij[u] u zajednicu” i spre€avati “izolacij[u] ili segregacij[u] iz zajednice”. Napokon,
drzave trebaju osigurati osobama s invaliditetom pristup redovnim uslugama namijenjenim
opcoj populaciji koje moraju biti “primjeren[e] potrebama osoba s invaliditetom”. Kad se
razmatraju usluge koje je potrebno razviti, vazno je da se ¢lanak 19. ¢ita zajedno s drugim
¢lancima CRPD-a, poput ¢lanka 26. (osposobljavanije i rehabilitacija), ¢lanka 27. (pravo na
rad na ravnopravnoj osnovi s drugima), ¢lanka 24. (obrazovanje), ¢lanka 25. (zdravlje) itd.

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima djeteta

Prema CRC-u djeca imaju pravo, koliko god je moguce, znati svoje roditelje i uZivati njihovu
skrb (€lanak 7.) i ne smije ih se odvajati od njihovih roditelja protiv njihove volje, osim ako je
to u najboljem interesu djeteta (Clanak 9.). Duznost je drzave pruZiti pomo¢ roditeljima u
ispunjavanju njihovih roditeljskih odgovornosti (¢lanak 18.), a ako oni nisu sposobni brinuti
se za njega, dijete ima pravo na zamjensku obiteljsku skrb (€lanak 20.). Djeca s invaliditetom
takoder imaju pravo na “djelotvoran pristup obrazovanju, strukovnoj izobrazbi, zdravstvenim i
rehabilitacijskim uslugama, pripremi za zaposljavanje” (Clanak 23.).

1. NACELA

Prije razvoja usluga vazno je razviti jasnu viziju modela usluga i nacela na kojima bi se on
trebao temeljiti kako bi se poStovala prava svih korisnika usluga. Sve je jaci medunarodni
konsenzus ?*° o sliede¢im nadelima za socijalne usluge, koja bi se trebala primjenjivati bez
obzira na tip usluge (ukljucujuci smjestajne usluge).

210 Vidi, na primjer, Odbor za socijalnu zastitu (2010.) A voluntary European quality framework for social

services, SPC/2010/10/8, kona¢na inadica; Mansell, J. & Beadle-Brown, J. (2009.) “Dispersed or clustered
housing for adults with intellectual disability: A systematic review”, u Journal of Intellectual & Developmental
Disability, 34(4): 313-323; Carr, S., op cit; Health Service Executive, op. cit.; Power, Andrew, op. cit.; i lzvjeSce
ad hoc strucne skupine.
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1.1 Puno sudjelovanje u zajednici

Usluge bi trebale omoguéiti pojedinaénim korisnicima i obiteljima da sudjeluju u zajednici na
ravnopravnoj osnovi s drugima. Ponekad se nacelo Zivota u zajednici shvaca preusko, kao
stanovanje u zajednici. To moZe dovesti do modela pruzanja usluga na temelju kojeg
korisnici ostaju izolirani od zajednice jer je usredotoCen, primjerice, na razvoj smjestajnih
usluga (poput "stambenih zajednica") kao glavne alternative sustavu institucionalne skrbi.
Umjesto toga treba razviti Siroki raspon usluga kojima ¢e se otklanjati prepreke sudjelovaniju
i osigurati pristup redovnim uslugama, ¢ime se pridonosi socijalnom uklju€ivanju. Za djecu bi
to znacilo, izmedu ostalog, da mogu i¢i u redovne vrtice i Skole namijenjene opc¢oj populaciji,
sudjelovati u sportskim aktivnostima; za odrasle bi to mogli biti pristup trajnom obrazovaniju i
smislene mogucénosti zaposljavanja.

1.2 Izbor i kontrola

Ovo nacelo odrazava odstupanje od pogleda na ljude koji koriste usluge kao na "objekte
skrbi" i profesionalce kao "strucnjake" za tu skrb. Priznaje se pravo pojedinaca i obitelji da
donose odluke o svojim zivotima i imaju kontrolu nad potporom koju primaju. Djecu takoder
treba ohrabrivati i podrzavati u izricanju njihovih misljenja i sklonosti - njihova stajalista treba
postovati i uzimati u obzir kad se donose odluke o njima. Ljudima treba omoguciti pristup
informacijama, savjetima i zagovaranju kako bi mogli informirano izabrati izmedu oblika
potpore i, ako je potrebno, lijeCenja koje zele.

1.3 Potpora usmjerena na osobu i na dijete

Tradicionalno se potpora pruzala na nacin koji je usmjeren na uslugu; to jest, pokusavajudi
prilagoditi osobu postojec¢im moguc¢nostima usluge. Umjesto toga, potrebe i sklonosti osobe i
djeteta trebaju biti u sredistu i potpora treba biti prilagodena njihovoj pojedinacnoj situaciji te
im treba nuditi osobni izbor. To znaci da korisnici i obitelji takoder trebaju biti aktivho
uklju€eni u dizajniranje i ocjenjivanje usluga.

1.4 Neprekidnost pruzanja usluga

Potpora se treba pruzati tijekom trajanja potrebe te se mijenjati u skladu s promjenama
potreba i sklonosti korisnika. To je takoder vazno za djecu i mlade koji odlaze iz skrbi, koji bi
trebali primati potporu dokle god im je potrebno kako bi se pripremili za prijelaz u
neovisnost.”**

15 Razdvajanje stanovanja i potpore

Vrstu i razinu potpore koju pojedinci primaju ne smije odredivati njihov tip stanovanja, ve¢
njihove potrebe i zahtjevi. Potpora treba slijediti osobu gdje god ona Zzivjela; ¢ak se i visoke
razine potpore mogu pruzati kod obi¢nog tipa stanovanja. Time se osigurava da pojedinci ne
izgube potporu ako odluce promijeniti nacin zivota, iz bilo kojeg razloga.

21 O osobama koje napustaju sustav skrbi, vidi Smjernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci,

tocke 131. — 136.
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1.6 Disperzirano stanovanje nasuprot stanovanju u kampusima/kompleksima

"Disperzirano stanovanje" odnosi se na “stanove i kuce iste vrste i veli€¢ine kao $to su one u
kojima zivi vec€ina stanovniStva, rastrkane kroz cijelo smjestajno naselje medu ostatkom
stanovnistva”.?'? Stanovanje u kampusima/kompleksima opisuje se kao “kompleks kuéa na
specijaliziranom kampusu, ili domovi za osobe s invaliditetom (ili starije osobe) okupljeni u
odredenom stambenom naselju ili ulici.”*® Od ta dva pristupa, pokazalo se da disperzirano
stanovanje daje kvalitetnije rezultate za stanovnike. Nedostaci stanovanja u
kampusima/kompleksima ukljucuju:

veli¢inu stambene zajednice;

manje domacu sredinu i opremljenost;
manji omjer osoblja i korisnika;

vecu uporabu antipsihotika i antidepresiva,;
manje izbora; i

manje drustvene mreze.

Iznimke su neke situacije u kojima ljudi odaberu zajednicki Zivot u seoskim zajednicama koje
sluze mjeSovitom stanovnistvu osoba s invaliditetom i osoba bez invaliditeta.

2. SPRECAVANJE INSTITUCIONALIZACIJE
2.1. Potreba za prevencijom i vaznost obitelji

Cjelovita preobrazba sustava skrbi prema sve manjem oslanjanju na institucionalnu i
smjestajnu skrb te prema obiteljskim i uslugama u zajednici treba na prvo mjesto staviti
uvodenje ucinkovitih preventivnih mjera. Ako se glavni uzroci institucionalizacije ne rjeSavaju
na odgovarajuci nacin i ako mehanizmi za spre€avanje primanja u ustanove nisu djelotvorni,
napori da se okonca pruzanje institucionalne skrbi vjerojatno ¢e biti neuspjesni jer ¢e mjesta
ispraznjena odlaskom ljudi koji su napustili ustanove brzo biti popunjena novopridoslima.

Treba istaknuti da se u kontekstu usluga za djecu prevencija ne odnosi samo na mjere
usmjerene na smanjenje priljeva djece u smjestajnu skrb ve¢ i na izbjegavanje razdvajanja
djeteta od obitelji iz koje potjeCe, Cime se opcenito smanjuje stopa ulaska u formalnu skrb.
Osnovno nacelo govori da je obitelj najprikladnije okruzenje za opstanak, zastitu i razvoj
djeteta i da roditelji imaju glavnu odgovornost za podizanje svoje djece.?** Sva djeca,
uklju€ujuci djecu s invaliditetom, u nacelu dobivaju najbolju skrb i njegu u vlastitim obiteljima,
pod uvjetom da obitelji dobivaju odgovaraju¢u potporu u ispunjavanju svojih roditeljskih
odgovornosti.

Cilj strategija prevencije (vidi u nastavku) treba biti da pruzi potporu pojedincima i obiteljima
te da ih ne okrivljuje za to Sto su siromasni ili stigmatizira zbog njihovog podrijetla,
netradicionalne obiteljske strukture, obi€aja i naCina Zivota.

212 Health Service Executive, op. cit., str. 72.

213 ibid
214 Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima djeteta.
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Veliki je problem §to je siromastvo joS uvijek razlog za oduzimanije roditeljske skrbi, iako
Smijernice UN-a izri¢ito savjetuju da se to ne radi.”** Odluka o oduzimanju roditeljske skrbi
koja se donosi isklju€ivo na temelju ¢imbenika vezanih uz materijalne uvjete ili etnicku
pripadnost roditelja zasniva se na tzv. "misiji spasavanja": uvjerenju kako ¢e djeca dobiti
bolju skrb i imati bolje zivotne prilike ako budu odgojena izvan ("spasena iz") vlastitih
obitelji**®, §to odrazava postojeée drustvene stereotipe i predrasude protiv ljudi i skupina

koje odstupaju od vecine stanovnistva.
2.2 Zlostavljanje/zanemarivanje u obitelji

Iznimku od nacela da je obitelj najprikladnije okruzenje za dijete nalazimo u situaciji u kojoj
postupanje ili nepostupanje obitelji rezultira rizikom od ozbiljne Stete koja nastaje zbog
Zlostavljanja ili zanemarivanja. U tim slu¢ajevima, alternativna skrb moze biti u najboljem
interesu djeteta. StoviSe, alternativna skrb ponekad je apsolutno nuzna kako bi se zastitilo
dijete. U tim situacijama odluku o najprikladnijoj mogucnosti treba donijeti zajedno s djetetom
(ako to dopustaju njegova dob i sposobnost da razumije problem) te svako stavljanje pod
smjestajnu skrb treba smatrati krajnjom mjerom i treba ga pratiti individualni plan skrbi. Zatim
treba, ako je moguce, nastojati pomodi roditeljima u rehabilitaciji kako bi se obitelj mogla
ponovo ujediniti. Prema tome, nastojanje da se sprijedi razdvajanje djece od njihovih
roditelja treba ukljugivati i potporu obitelji i pruZanje prikladne skrbi i zastite ranjivoj djeci.”*’

2.3 Starije osobe

Kod starijih osoba je pitanje institucionalizacije i deinstitucionalizacije u mnogim slu¢ajevima
vrlo specifitno, s obzirom da se one u pravilu premjestaju u ustanove u sve kasnijem
razdoblju svojih Zivota. Stoga se planiranje skrbi i palijativha skrb odnose na sprecavanje
institucionalizacije, a ne na trajne promjene u uvjetima Zivljenja i skrbi.

Uklapanje prevencije i rehabilitacije u dugorocnu skrb za starije osobe na nacionalnoj,
sustavnoj razini od iznimne je vaznosti i sve viSe mu pozornosti pridaju drzave ¢lanice EU-a.
To se odnosi na “pomo¢ starijim osobama da ostanu zdravije, neovisnije i vise socijalno
uklju€ene tijekom duljeg vremena i povrate sve te sposobnosti Sto je potpunije moguce kad
im bude potrebno bolni¢ko lije¢enje”.?*® Prvi koraci u tom smjeru mogu se prepoznati u
inicijativama poput nacionalnih dogadanja za podizanje svjesnosti i multidisciplinarnih
preventivnih i rehabilitativnih usluga u zajednicama.

215

e Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, tocka 14.

Fox-Harding (1997.) citiran u Bilson, A. & Cox, P. (2007.) “Caring about Poverty”, Journal of Children
and Poverty, 13 (1): 37-55.

it Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, todka 8.

Kumpers, S., Allen, K., Campbell, L., Dieterich, A., Glasby, J., Kagialaris, G., Mastroyiannakis, T.,
Pokrajac, T., Ruppe, G., Turk, E., van der Veen, R. & Wagner, L. (2010.) Prevention and rehabilitation within
long-term care across Europe - European Overview Paper. Berlin/Be¢: Znanstveno-istrazivacki centar za
druStvene znanosti/Europski centar za socijalnu skrb. Politika i istrazivanja, str. 21. Dostupno na adresi
http://interlinks.euro.centre.org/sites/default/files/WP3 Overview FINAL 04 11.pdf
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3 MJERE STRATEGIJE PREVENCIJE

Opcenito, ucinkovita strategija prevencije treba kombinirati razliCite mjere u razli€itim
podrucjima, na primjer:

e Univerzalni pristup: Kao opéenitija mjera prevencije (primarna prevencija), treba
omoguciti univerzalni pristup kvalitethom zdravstvu, zaposljavanju, obrazovaniju,

stanovaniju, informiranju i komunikaciji**®;

e Reforme u relevantnim sustavima: Cjelovita strategija takoder se treba baviti
reformama u sustavima zdravstva, socijalne skrbi i zastite djece. To je stoga Sto one
mogu pridonijeti institucionalizaciji jer ne uspijevaju sprijeciti smjestanje u institucije ili
aktivno promicu institucionalizaciju kao mogucnost (vidi 3. poglavlje). Takve reforme
mogu ukljucivati:

- uvodenje suvremene prakse u socijalni rad,;

- aktivnosti izobrazbe i izgradnje kapaciteta osoblja s ciljem rjeSavanja problema
stigmatizacije i negativnih stavova;

- obuka za izgradnju vjestina u pojedinim podrucjima prakse; i

- jadanje mehanizama spreéavanja smjestanja u institucije?° s ciljem
ograniCavanja broja Sticenika u institucijama, upucujuci djecu, odrasle osobe,

obitelji i njegovatelje na odgovarajuce usluge ili sustave skrbi**;

e Usluge u zajednici: Osim toga, raspon usluga u zajednici treba razvijati tako da
pruzaju potporu djeci, odraslima, starijim osobama i obiteljima iz najrizi€nijih skupina.

o Pomoé¢ za osobe s nedostatnim prihodima: Pruzanje financijske i materijalne
pomoci takoder treba ukljuciti kao nacin rjeSavanja problema siromastva, koje je
jedan od glavnih razloga institucionalizacije i razdvajanja obitelji.

e Aktivnosti podizanja svijesti: Aktivnosti podizanja svijesti sluze za Sire promicanje
nacela i aktivnosti poduzetih u okviru opée reforme.

219 UNICEF op. cit. (2010).
220 Ucinkoviti nadzor ulaska zahtijeva da jedno tijelo bude odgovorno za pojedina¢no ocjenjivanje,
odlugivanje i upucivanje na odgovarajuce usluge, pruzanje ili nabavku usluga, vodenje evidencije i ocjenjivanje
EJZIfmova za djecu. takoder treba uvesti informacijske sustave za nadzor i ocjenu odluka i njihovih rezultata.

Za vise podatak o nadzoru ulaska, vidi: UNICEF op. cit. (2010) and Bilson & Hardwin (2003)
Gatekeeping services for vulnerable children and adults. A concept paper.
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Kljuéna smjernica br. 7: Primjeri usluga koje spreéavaju razdvajanje obitelji

e Planiranje obitelji: Edukacija u podru¢ju metoda planiranja obitelji moze pomoci u
izbjegavanju nezeljenih trudnoca.

e Prenatalna skrb: Konzultacije i savjetovanja o pitanjima vezanim uz trudnocu (npr.
zdravstvena skrb, prehrana, tjelesna aktivnost), osnovne vjestine skrbi za
novorodencad; potpora u slucaju ostecenja ili urodene abnormalnosti utvrdene prije
poroda.

e Potpora na odjelima za trudnice: Potpora koju majci pruzaju struénjaci iz podrucja
socijalne skrbi ili medicine u prvim danima nakon rodenja djeteta (npr. pri dojenju,
izgradnji povezanosti izmedu nje i novorodenceta, olakSavanje stvaranja okoline
podrske u obitelji, pomo¢ u pruzanju daljnje potpore), smjestanje majke i
novorodenceta u istu sobu. Potpora roditeljima djece s urodenim manama,
ukljuCujuci odgovarajuce savjete i upucivanje na druge relevantne sluzbe i grupe za
potporu.

e Jedinice za smjestaj majki i djece: PruZanje privremenog smjestaja za trudne
majke i majke s novorodencadi kojima prijeti razdvajanje od djeteta. Tijekom boravka,
majka prima potporu u skrbi za dijete stjecCe roditeljske vjestine i vjestine vodenja
kucanstva.

¢ Udomiteljstvo za roditelje i djecu: Smjestaj roditelja i novorodenceta ili malog
djeteta u udomiteljsku obitelj. Udomitelji pruZaju roditeljske savjete i potporu u
roditeljskim zadacima. Ako je majka vrlo mlada, udomitelj pruza roditeljsku skrb
majci, uvazavajucéi €injenicu da je i ona dijete s vlastitim potrebama.

4. RAZVOJ USLUGA U ZAJEDNICI

U nastavku slijede primjeri usluga u zajednici koje bi se mogle razviti kao dio cjelovite
strategije prevencije razdvajanja obitelji i institucionalizacije. Takoder mogu podrzati
reintegraciju i povratak u zajednicu. Popis usluga nije sveobuhvatan; svaka zemlja treba
razviti niz usluga relevantnih za lokalne potrebe.

Razvoj novih usluga treba se temeljiti na analizi situacije (2. poglavlje) i treba biti povezan s
pojedinaénom ocjenom i samoprocjenom (7. poglavlje). Korisnici, osobe od kojih primaju
potporu, obitelji i njegovatelji trebaju biti aktivno uklju€eni u razvoj, pruzanje, pracenje i
ocjenjivanje usluga.

4.1. Vaznost integracije

Prioriteti i potrebe djece i obitelji, osoba s invaliditetom, osoba s psiho-socijalnim
poteSko¢ama i starijih osoba treba integrirati u sve politike i mjere (mainstreaming).
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Kljuéna smjernica br. 8: Koncept razumne prilagodbe

I Konvencija UN-a o pravima osoba s invaliditetom i europska Direktiva o jednakosti pri
zaposljavanju®*? uvode koncept 'razumne prilagodbe'. U skladu s &lankom 5. CRPD-a
(Jednakost i nediskriminacija), “da bi promicale jednakost i ukinule diskriminaciju, drzave
stranke Ce poduzeti sve primjerene korake radi osiguranja provedbe razumne prilagodbe”.
'Razumna prilagodba' definirana je u €¢lanku 2. CRPD-a kao “potrebna i prikladna preinaka i
podeSavanje, koja ne predstavlja nerazmjerno ili neprimjereno opterecenje, da bi se takvo
Sto u pojedinacnom slucaju, tamo gdje je to potrebno kako bi se osobama s invaliditetom
osiguralo uzivanje ili koristenje svih ljudskih prava i temeljnih sloboda na ravnopravnoj
osnovi s drugima.” Kako bi se osiguralo da osobe s invaliditetom u Europskoj uniji imaju
pristup zaposljavanju u redovnoj sredini, od poslodavaca se zahtijeva da poduzmu aktivnosti
kao Sto su “prilagodba poslovnih prostora i opreme, radnog vremena, podjele zadataka ili
sredstava obuke ili integracije.” Medutim, ova obveza nije neograni€ena i ne smije rezultirati
'nerazmjernim optereé¢enjem' za poslodavca.

4.2 Integracija usluga

Ako usluge pruzaju razliCiti pruzatelji (javni, privatni ili volonteri), na razli€itim razinama
(lokalnim ili nacionalnim) i iz razli€itih sektora (npr. sektor stanovanja, zdravstva,
zapoSljavanja, obrazovanja), dobra koordinacija od presudne je vaznosti. 'Integracija usluga'
je krovni pojam koji se odnosi na “niz pristupa ili metoda za postizanje bolje koordinacije i
uginkovitosti izmedu razligitih usluga radi ostvarivanja boljih ishoda za korisnike usluga”.?*®
Primjeri pristupa ukljuCuju: koordinaciju usluga, suradnju, partnerstvo i udruzeni rad. Prema
nekim tvrdnjama, integrirane usluge koriste korisnicima jer rezultiraju boljim ishodima,
posebno za osobe s viSestrukim i slozenim potrebama, koje se ¢esto moraju obraéati raznim
agencijama i od kojih se oCekuje poboljSanje rezultata u rjeSavanju problema socijalne
isklju¢enosti. Osim toga, postoje naznake da bi integracija usluga mogla biti ekonomski

isplativa.
4.3 Primjeri usluga u zajednici
4.3.1. Osobna asistencija

Ovo je jedna od najvaznijih usluga za neovisan Zivot djece i odraslih s invaliditetom. Da bi
korisnici imali potpunu kontrolu nad pomo¢i koju primaju (to jest, da bi mogli sami
zapoSljavati i obucCavati asistente i birati kada, kako i kakvu ¢e pomo¢ primati) usluga treba

sadrzavati sljedeca tri kljuéna elementa:***

e samousmjerenu procjenu potreba;
e novcéane naknade — plative izravno korisniku da bi kupio uslugu od pruzatelja i/ili sam
organizirao uslugu; i

222 Direktiva 2000/78/EZ

Munday, B. (2007) Integrated social services in Europe. Council of Europe, p.11. Available at
http://www.coe.int/t/dg3/socialpolicies/socialrights/source/Publication_Integrated%20social%20services%20in%2
OEurope%20E%20(2).pdf

=4 Na temelju Ratzka, A. (2004) Model Personal Assistance Policy, Sweden: Independent Living Institute.
Dostupno na: http://www.independentliving.org/docs6/ratzka200410a.pdf
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e potporu osoba s jednakim poteSko¢ama (peer support).

Financijska sredstva koja korisnik prima trebaju pokriti sve troSkove povezane s uslugom i
trebaju dolaziti iz jednog srediSnjeg izvora financiranja. Sve skupine korisnika trebaju imati
pristup usluzi. Osobe s intelektualnim poteSko¢ama i djeca mogu primati potporu od trece
strane ili organizacije odgovorne za zaposljavanje i upravljanje radom svojih asistenata.

Osobnu asistenciju ne treba mijesati s pomoci u kuci ili uslugama skrbi u kuci (vidi u
nastavku), koje se razlikuju prema razini kontrole koju ima korisnik usluga. [Sve skupine
korisnika]

Analiza slu€aja br. 17: ‘Model JAG' — usluga osobnog asistenta s visokim stupnjem
samoodredenja

U Svedskoj, nakon $to se osobi odobri financiranje odredenog broja sati osobne asistencije
na godisnjoj razini, od strane Nacionalne osiguravajuce agencije, osoba moze odabrati hoce
li primati uslugu od drZzave, kooperativne ili neovisne agencije, ili ¢e je organizirati sama.

Udruga JAG je Svedska neprofitna organizacija osoba s intelektualnim potesko¢ama koja je
uspostavila korisni¢ku suradnju za pruzanje osobne asistencije ¢lanovima udruge, koji to
Zele. 1zbor korisnika i kontrola asistencije osiguravaju se kroz sustav podrzanog odlucivanja.

Svaki korisnik ima pravnog punomocnika (osobnog zastupnika) koji podrzava korisnika u:

¢ podnosenju zahtjeva za uslugu osobnog asistenta i odabir pruzatelja usluge;
odabiru jamca usluge; i

e osiguravanju da se osobna asistencija pruza tako da se poStuje osoba s
invaliditetom, uklju€ujuci priznavanje njezinog osobnog integriteta i nadzor usluge,
kako bi se osiguralo ispunjavanje standarda dogovorenih s osobom s invaliditetom.

Osim toga, svaki korisnik ima jamca usluge koji pruza potporu kod angaziranja i nadzora
asistenata te osigurava standarde sigurnosti, kakvoce i kontinuiteta primljene usluge. Jamac
usluge osigurava stalnu raspolozivost osoblja i, u sluéaju nuzde, mora biti u mogucénosti i
sam pruziti osobnu asistenciju.’®

4.3.2 Adaptacije stambenog prostora

Nepristupa¢an stambeni prostor ima negativan ucinak na kvalitetu zivota djece i odraslih s
invaliditetom, kao i starijih osoba, njihovih obitelji i njegovatelja. Mnoge osobe s invaliditetom
i starije osobe prisiljene su napustiti svoje domove i preseliti u neku vrstu rezidencijalne
ustanove, zato $to je njihov dom nepristupacan, opasan ili nije na odgovarajuéi nagin
prilagoden njihovim potrebama. Istrazivanja su pokazala da vecina starijih osoba radije
ostaje u vlastitim domovima nego odlazi u staracki dom ili drugu vrstu smjestajne

2 Za vide informacija vidi: JAG, ENIL (2011) The “JAG model”: Personal assistance with self-

determination, JAG Association.
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ustanove.?®® Omogucéavanje adaptacije i popravaka kojima se poveéava pristupaénost,
utjeha i sigurnost kuce ili stana imaju vaznu ulogu kod ostanka u vlastitim domovima i
izbjegavanja institucionalizacije. [Sve skupine korisnika]

4.3.3 Tehniéka pomagalai pomoéne tehnologije

Pojam 'pomocéne tehnologije' odnosi se na razne proizvode i usluge kojima se korisnicima
omogucuije ili olak$ava vréenje odredenih zadataka, ili se povec¢ava njihova sigurnost.?*’
Neki primjeri uklju€uju: uredaje za poboljSavanje komunikacije, sustave upozoravanja,
raCunalne programe za prepoznavanje govora i osobne sustave za hitnu intervenciju. Ove
tehnologije su najucinkovitije kad su u skladu sa zeljama korisnika i kad uzimaju u obzir
okolinu u kojoj se koriste ili ugraduju. Pomoc¢ne tehnologije i tehni¢ka pomagala poput
invalidskih kolica i Staka imaju klju€nu ulogu u zivotu u zajednici osoba s invaliditetom,
ukljuc€ujuci djecu s posebnim potrebama i starije osobe. Ogroman napredak u razvoju
elektronickih uredaja i informacijskih sustava (pametne ku¢e) omogucuje u€inkovitu potporu
neovisnom zivotu za osobe ugrozenog zdravlja ili nemoc¢ne osobe, jer spreCavaju padove i
samozanemarivanje te poti¢u starije gradane na zivot i socijalnu uklju¢enost uz maksimalnu
neovisnost, sigurnost, zastitu i dostojanstvo. [Sve skupine korisnikal

4.3.4 Uzajamna potpora/savjetovanje

Na ovaj nacin pomaze se osobama s invaliditetom, mladim osobama koje napustaju skrb ili
koje su zapocCele neovisan zivot, obiteljima iz rizicnih skupina ili obiteljima koje su se ponovo
sjedinile sa svojom djecom, da postanu sigurnije i samouvjerenije u pronalazenju vlastitog
puta kroz kulturoloSko ili institucionalno okruzenje. Takvu potporu trebaju pruzati osobe koje
nisu strucnjaci, na jednakoj osnovi kao izmedu savjetnika i klijenta (osobe s jednakim
problemom) kroz dijeljenje iskustava i pomocdi u stjecanju samostalnosti i neovisnosti.
Uzajamna potpora presudna je za osobe koje su Zivjele u institucionalnom okruzenju i
kojima nedostaju znanja i vjestine sporazumijevanja u redovnoj drustvenoj okolini. [Sve
skupine korisnika]

4.3.5. Zastupanje na individualnoj razini

Zastupanje moze vrSiti obu€ena osoba (kao volonter ili za nov€anu naknadu) ili organizacija
koja zastupa ili pomaze korisnikovu skupinu, ali esto ga moze pruzati i prijatelj ili rodak,
druga osoba sa slicnim iskustvom ili sam korisnik (samozastupanje, vidi 8. poglavlje).
Profesionalno zastupanje znaci “pruzanje usluga obuéene osoba koja, na temelju
razumijevanja klijentovih potreba i Zelja, savjetuje, pomaze i daje potporu klijentu pri
donosenju odluke ili trazenja prava i koja, ako je prikladno, nastavlja pregovarati ili voditi

slu¢aj za klijenta”.??® [Sve skupine korisnika]

226 Moriarty, J. (2005) Update for SCIE best practice guide on assessing the mental health needs of older

people. London: King’s College London. Dostupno na:
http://www.scie.org.uk/publications/quides/quide03/files/research.pdf

2 Cowan, D. and Turner-Smith, A. (1999)"The role of assistive technology in alternative models of care for
older people. In Royal Commission on Long Term Care, Research Volume 2, Appendix 4, Stationery Office,
London, 325-46.

228 Citizen Information Board (2007) Advocacy guidelines.
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4.3.6 Intervencija u kriznim situacijama i usluge u slu€aju nuzde

Razli¢ite aktivnosti usmjerene na pomoc pojedincu ili obitelji u svladavanju teske situacije
koja ima Stetan u€inak na njihovu dobrobit. Neki primjeri uklju€uju: pojedinacno i obiteljsko
savjetovanje, timove za rjeSavanje kriznih situacija (koji pruzaju intenzivnu i brzu potporu
osobama koje Zive u zajednici i koje proZivljavaju krizu vezanu uz mentalno zdravlje) te
udomiteljstvo u slu¢aju nuzde gdje djeca kojima prijeti rizik od zanemarivanja ili zlostavljanja
mogu biti smjeStena u skrb na kratkoro€noj osnovi. [Sve skupine korisnika]

Analiza sluéaja br. 18: Primjer usluge prevencije krizne situacije’®

Institut za mentalno zdravlje djece i odraslih osoba u Grékoj uspostavio je jedinicu
Psihijatrijskog lijeCenja u Domu pacijenata, koja se uvelike temelji na istim nacelima kao i
mobilne psihijatrijske jedinice.

Osobe koje zadovoljavaju uvjete za koristenje usluge:

o Osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama koje prolaze kroz akutnu psihijatrijsku krizu

e Osobe s psiho-socijalnim poteSkocama koje se vracaju kuc¢i nakon dugog ili kratkog
boravka u bolnici

¢ Ambulantni pacijenti koji nikad nisu bili hospitalizirani

e Stabilizirani pojedinci s psiho-socijalnim poteSko¢ama i problemima s pokretljivoScu

Kriteriji ukljucuju potrebu za dovoljno stabilnom okolinom s ciljem dijeljenja odgovornosti za
siguran smjestaj u kuéi osobe s psiho-socijalnim poteSko¢ama, u suradnji s timom terapeuta
i korisnikom usluga.

Ova Jedinica radi prema sljedeéem modelu:

e Tijekom prvih dana psihijatrijske krize, tim boravi u domu korisnika usluge gotovo cijeli
dan, pokusavajuci uspostaviti snazan i povjerljiv odnos, ukljuCujuci davanje lijekova.

e (Od samog pocetka, tim pokuSa korisniku usluga dati odgovornosti i ne dopustiti da
usvoji ulogu bolesnika.

e Sto je prije moguce, tim podrzava korisnika u povratku na posao i u drustveni Zivot.

e Postupno, i u skladu s potrebama pojedinca, tim smanjuje svoju prisutnost, ali i dalje
pruza stalnu i neprekidnu potporu.

e Institut takoder nudi obiteljima stabilnu potporu i obuku iz mentalnog zdravlja.

e Tim pruza potporu korisniku na radnom mjestu i opcenito u drustvenom okruzenju te na
taj nacin jaca svoju mrezu potpore.

e Institut primjenjuje programe senzibilizacije zajednice (obuka iz mentalnog zdravlja) s
obzirom na psihijatrijske poremecaje te organizira obuku za ljude na klju¢nim javnim
polozajima kako bi se osigurala potpora lokalne zajednice za rehabilitaciju i socijalno
ukljucivanje korisnika usluga.

229 Za vide informacija vidi: http://www.ekpse.gr/about_eng.htmi#
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4.3.7 Kratki odmori

Zamisljeni su da pruze djeci, odraslim ili starijim osobama s invaliditetom, ali i njihovim
njegovateljima, odmor od uobiajene rutine ili uloge njegovatelja. Usluga se moze pruzati na
raznim mjestima, primjerice u vlastitom domu obitelji, domu njegovatelja, zajednici ili
rezidencijalnoj ustanovi. Odmori mogu imati razli€ita trajanja, od nekoliko sati do nekoliko
dana. [Sve skupine korisnika]

4.3.8 Uspostava prijateljskog odnosa

Potpora koju obuc€eni volonteri pruzaju djeci, odraslima, starijim osobama i obiteljima,
tijekom dogovorenog vremenskog razdoblja ili na trajnoj osnovi. Usluga nudi priliku
pojedincima i obiteljima da previladaju svoju izolaciju i da se potpunije uklju¢e u zajednicu i
drustveni zivot. Sparivanje volontera i korisnika smatra se klju¢nim za uspjeh ove usluge.
Potrebno je omoguciti obuku i trajnu potporu volonterima, a potrebne su i odgovarajuce
policijske provjere tamo gdje su djeca ili odrasli ranjivi. [Sve skupine korisnika]

4.3.9 Pomoé¢ u kuéi i usluge skrbi u kuéi

Pomoc¢ u kuéi sastoji se od ku¢nih posjeta radi pruzanja pomoci u ku¢anskim poslovima, kao
Sto su odlazak u nabavku, €iS¢enje, kuhanje, pranje rublja ili manji poslovi odrzavanja.
Usluge skrbi u kuéi uklju€uju pomo¢ u svakodnevnim rutinskim zadacima, kao $to su
ustajanje, odijevanje, kupanje i pranje ili uzimanje lijekova. [Sve skupine korisnika]

4.3.10 Usluge u ranom djetinjstvu

Primjerice, redovni vrti¢i za djecu pruzaju obrazovanje o ranom djetinjstvu i skrbi za djecu,
pomazuci u socijalizaciji i ranom ucenju i pruzajuci roditeljima priliku da se ukljuce u placeni
rad i druge aktivnosti. [Djeca]

4.3.11 Sustavi koji djeci omoguéuju pohadanje redovnih jaslica, vrti€a ili Skola

Mogu ukljucivati razne usluge, primjerice osobnu pomoc ili nastavnike psihopedagoge. To
moze zahtijevati prilagodbu Skolske okoline i nabavku specijalizirane opreme. Takoder se
moze pojaviti potreba za posebno prilagodenim programom. [Djeca]

4.3.12 Izvanskolska skrb i izvanskolske aktivnosti

Razli¢ite usluge za pruzanje skrbi za djecu prije i poslije Skole ili tijekom godi$njih odmora,
koje obi¢no pomazu djeci da pobolj$aju rezultate u€¢enja, omogucujuéi roditeljima da prihvate
prilike za zaposlenje i izobrazbu. [Djeca]

4.3.13 Savjetovanja vezana uz zaposlenje

Potpora i pomo¢ u trazenju posla ili u sastavljanju molbi za posao. [Mladi ljudi koji odlaze iz
skrbi/osobe s invaliditetom /osobe s psiho-socijalnim poteSko¢amal]
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4.3.14 Fountain House

Fountain House je program/model samopomoci u kojem ¢lanovi blisko suraduju sa
struénjacima. U ovom modelu, ¢lanovi su partneri u vlastitom oporavku, a ne tek pasivni
primatelji terapije. Rade rame uz rame s osobljem na organizaciji i provedbi svakog
programa. Ova prilika za rad i uspostavljeni odnosi postaju neizostavan dio njihovog
oporavka. Fountain House ne pruza pojedina¢nu ni grupnu terapiju niti nudi lijekove. [Osobe
s psiho-socijalnim poteSko¢amal]

4.3.15 Utociste (eng. Runaway-house)

Utociste (njem. Weglaufhaus) je mjesto za osobe koje zele napustiti psihijatriju u kojoj viada
brza izmjena pacijenata i koje su odlucile Zivjeti bez psihijatrijskih dijagnoza i psihijatrijskih
lijekova. Na taj nacin se otvara prostor izvan (drustvene) psihijatrijske mreze koja drzi ljude u
ovisnosti, prostor u kojem Sti¢enici mogu pokusSati vratiti kontrolu nad svojim zivotima. Ovdje
se mogu oporaviti, vratiti snagu, govoriti o svojim iskustvima i razvijati planove za buduc¢nost
bez psihijatrijskog promatranja bolesti koje prijeci pristup njihovim osjec¢ajima i njihovim
osobnim i drustvenim teskoéama.”* [Osobe s psiho-socijalnim potesko¢amal

4.3.16 'Prijatelji'

Obuceni volonteri daju podrsku osobama s psiho-socijalnim poteSkocama pri reintegraciji u
zajednicu. Osoba s psiho-socijalnim potesko¢ama odlucuije treba li potporu ‘prijatelja’ ili ne.
Aktivnosti potpore uklju€uju: odlazak u kupovinu, CiS¢enje, rekreaciju, npr. odlazak u kino, u
kafi¢ ili posjecCivanje Clanova obitelji. Sve aktivnosti se provode onako kako to odluci osoba s
psiho-socijalnim potesko¢ama. Ova usluga treba biti besplatna. [Osobe s psiho-socijalnim
poteSko¢ama]

4.3.17 Centri za dnevnu skrb nad odraslim i starijim osobama

Davanje savjeta, potpore, obroka i nekih aspekata osobne skrbi, kao i drustvenih i kulturnih
aktivnosti. Za starije, a posebice nemocne osobe, ovi centri mogu imati veliku prednost jer
im mogu pomoéi u borbi protiv usamljenosti i izolacije. Cimbenici koji odreduju uginkovitost
centara za dnevnu skrb uklju€uju laku dostupnost, isplativost, izbor usluga i, naravno,
uklju€enost korisnika u planiranje, pruzanje i ocjenjivanje usluga u ponudi. [Osobe s
invaliditetom i starije osobe]

4.3.18 Dostava obroka ("obroci na kotaéima")

Dostava obroka starijim osobama u njihove domove. [Starije osobe]

4.3.19 Njega u kuéi

Kuéni posjeti medicinskih sestara ili drugog medicinskog osoblja za pomo¢ u zdravstvenoj
skrbi, npr. previjanje rana, davanje lijekova i razni oblici terapije. [Starije osobe]

230 Za vide informacija vidi: http://www.peter-lehmann-publishing.com/articles/others/iris_eng.htm.
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Kljuéna smjernica br. 9: Osigurati da specijalizirane usluge ne dovode do socijalne
iskljuéenosti

Posebnu pozornost treba posvetiti osiguravanju da se usluge u zajednici ne pretvore u oblik
institucionalne skrbi u zajednici. Ovo je problem u nekim zemljama, posebno s obzirom na
specijalizirane vrtiCe za djecu s posebnim potrebama. U nedostatku raznih usluga obiteljske
podrske i dostupnih redovnih usluga namijenjenih opc¢oj populaciji, ova mjesta mogu dovesti
do izolacije djece od zajednice i njihovih vrSnjaka bez poteSkoc¢a u razvoju. Djeca imaju malo
kontakta s ljudima ili aktivnostima u zajednici i umjesto da idu u $kolu, provode dane u
centru u kojem je skrb Cesto ograni¢ena na medicinsku i fizi€ku rehabilitaciju. Isti problemi
uoceni su u uslugama u zajednici namijenjenima osobama s psiho-socijalnim poteSko¢ama.

5. MJESTO I NACIN ZIVOTA

Temelj za prijelaz s institucionalne skrbi na zivot u zajednici je pronalazenje odgovarajuéeg
smjestaja, omogucujuci korisniku maksimalan izbor i kontrolu nad time gdje, kako i s kime ¢e
Zivjeti. Korisnicima koji napustaju institucije treba ponuditi razne mogucénosti i uz nuznu
potporu Clanova obitelji, stru€njaka ili osoba s istim poteSkocama pri donoSenju odluke o
tome gdje Ce zZivjeti i kako ¢Ce organizirati svoj zivot (vidi 7. poglavlje, Razvoj individualnih
planova).

U idealnom slucaju, prijelaz djeteta na neovisan zivot olakSat ¢e posebno dodijeljena stru¢na
osoba. Potpora ne smije prestati nakon prelaska na neovisan zivot, vec se treba nastaviti
koliko god je to potrebno. Kao i s odraslima, treba osigurati zastupanje i dostupnost potpore
osoba s jednakim poteSko¢ama. Reinstitucionalizaciju djece starije od 18 godina treba
izbjegavati po svaku cijenu.”*

5.1 Pristupa€an stambeni prostor

Za mnoge osobe s invaliditetom i za starije osobe, raspolozivost pristupacnog, dostupnog,
neizoliranog i sigurnog stambenog prostora od presudne je vaznosti. Stoga treba usvaojiti
politike kojima ¢e se osigurati pristup socijalnim stanovima i povecati broj univerzalno
projektiranih stanova ili ku¢a u zajednici. Pojam 'univerzalno projektiranje' znadi
“projektiranje proizvoda, okoliSa, programa i usluga koje mogu Koristiti svi ljudi, u najvecoj

mogucoj mjeri, bez potrebe za prilagodavanjem ili posebnim projektiranjem”.?*?

5.2  Zivot uz potporu

Zivot uz potporu razvijen je kao alternativa stambenim zajednicama. U stambenim
zajednicama, ljudi ne mogu odabrati s kime Zele dijeliti smjestaj, a potpora koju primaju daje
se u sklopu paketa sa stanovanjem. Nasuprot tomu, u Zivotu uz potporu ljudi mogu odabrati
s kime zele zivjeti, u stambenom prostoru koji posjeduju ili unajmljuju. Takoder primaju
potporu osoblja iz agencija koje ne kontroliraju smjestaj. Stoga imaju vecu kontrolu nad
uslugama koje primaju i ista stambena prava kao i ostali gradani.

Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, st. 132.

232 Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢lanak 2. (Definicije).
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Postoje razli€iti naCini na koje se moze organizirati zivot uz potporu, primjerice s osobljem na
licu mjesta samo tijekom dana; 24 sata na dan, 7 dana u tjednu; ili bez stalnog osoblja.
Istrazivanja na podrugju intelektualnih i mentalnih pote$koéa?*® govore da su elementi
najbolje prakse u pruzanju stambenog smjestaja uz skrb/potporu sljedeci:

e Rasprseno stanovanje: “stanovi i kuée iste vrste i veli¢ine kao i kod vecine
stanovni$tva, rasprseni diliem stambene &etvrti medu ostatkom stanovnigtva”*,

e Pristup redovnim zdravstvenim i socijalnim uslugama: smjestaj treba promatrati
kao Zivotni prostor, a ne mjesto terapije.

e Pruzanje fleksibilne, individualne potpore: potpora koja osobi omogucéuje
neovisan zivot u vlastitom domu i ukljucenost u zajednicu.

e Individualni izbor: primjerice, korisnik moze odabrati zeli li zivjeti sam ili zeli dijeliti
smjestaj, kao i u kojim aktivnostima zajednice Zeli sudjelovati.

Takoder se preporuCuje da pruzanje socijalne skrbi ne bude vezano uz pruzanje stambenog
smjestaja. Na taj nacin ¢e korisnik imati veci izbor potpora koje prima, a promjena smjestaja
nece nuzno zahtijevati promjenu davatelja usluge, i obratno.

Analiza sluéaja br. 19: Stanovanje uz potporu za osobe s intelektualnim poteskoéama

U Velikoj Britaniji, organizacija KeyRing je uspostavila niz mreza potpore osobama s
intelektualnim poteSko¢ama za zivot u zajednici.

Svaka mreza sastoji se od deset osoba koje zive blizu jedna drugoj: devet osoba koje zive u
vlastitim domovima, ali trebaju potporu, i jedan volonter. Cilj mreze je da ¢lanovi pruzaju
potporu i pomo¢ jedni drugima u svakodnevnim zivotnim vjeStinama i aktivhostima, a
volonter redovito posjecuje ¢lanove i pomaze u zajednickom radu grupe. Volonter takoder
pruza potporu drugim ¢lanovima mreze u istraZivanju lokalnih dogadanja i sudjelovanju u
njima. Plaéeni radnici za potporu u zajednici i voditelji usluge zivota uz potporu mogu pruziti i
dodatne usluge potpore, ako budu zatrazene.?*®

5.3 Alternativne moguénosti obiteljske skrbi za djecu

Ako nije moguce da dijete nastavi (prevencija) ili da se vrati (reintegracija) zivjeti sa svojim
roditeljima, potrebno je razmotriti alternativne oblike skrbi. Treba razviti niz razli€itih vrsta
skrbi, tako da se pruZi najprikladniji oblik skrbi koji odgovara najboljim interesima i
potrebama svakog pojedinca.?*® Primjeri ukljuéuju:

233 Goering, P. et al., op. cit.; Mansell, J. & Beadle-Brown, J., op. cit.; Ericsson, K. (2005) A home for

participation in community life: on a key task for disability services, Uppsala University, Department of Education;
Health Service Executive, op. cit.

Time to Move on from Congregated Settings: A Strategy for Community Inclusion, Report of the
Worklng Group on Congregated Settings, str. 71.

Extract from the European Union Agency for Fundamental Rights op. cit. (2012a), str. 33. Za viSe
mformacua vidi: http://www.keyring.org/home

Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, st. 54.
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5.3.1 Srodnic¢ka skrb

Ova vrsta skrbi definira se kao “obiteljska skrb unutar proSirene obitelji djeteta ili kod bliskih
prijatelja obitelji poznatih djetetu”.”*” Srodni¢ka skrb moze biti formalna (po nalogu
nadleZnog upravnog tijela), ili neformalna (privatni dogovor unutar obitelji). Prednost ovog
oblika skrbi za dijete je ta Sto dijete moze ostati u poznatoj okolini i ostati u kontaktu sa
svojom kulturom i tradicijom. Medutim, treba napomenuti da privatni dogovori trebaju biti pod
kontrolom relevantnih nadleznih tijela.

5.3.2 Udomiteljstvo

Odnosi se na “situacije u kojima su djeca smjestena, od strane nadleznog tijela i u svrhu
alternativne skrbi, u domacoj okolini obitelji koja nije vlastita obitelj djeteta i koja je odabrana,
kvalificirana, odobrena i nadzirana za pruZanje takve skrbi.”*® Postoje razli¢ite vrste
udomiteljstva, primjerice:

¢ Udomiteljstvo u sluéaju nuzde: Primjenjuje se kako bi se dijete sklonilo od
odredene situacije zbog ozljedivanja ili rizika od ozljedivanja. U
meduvremenu, treba poduzeti napore za pronalazenje dugoro¢nog rjesenja,
bilo pomaganjem pri reintegraciji u djetetovu obitelj, ako je to moguce i ako je
u najboljem interesu djeteta, ili razmatranjem drugih alternativnih mjera.

e Dugoroéno udomiteljstvo: Usvajanje je obi¢no najpozeljnija mjera za
dugorocnu skrb o djeci koja se ne mogu vratiti u svoje obitelji. Medutim,
dugoro¢no udomiteljstvo moze biti odgovarajuée rieSenje za neku djecu.
Odabir najprikladnije mogucnosti treba se temeljiti na najboljem interesu
djeteta.

e Kratkoroéno i srednjoro€éno udomiteljstvo: Moze biti prikladno tijekom
odredenog razdoblja za djecu o kojoj se ne mogu brinuti njihovi roditelji, ali
postoji mogucnost kashijeg ponovnog ujedinjenja s obitelji.

e Specijalizirano udomiteljstvo: Posebno obuceni udomitelji, koji primaju
dodatnu potporu za pruzanje skrbi o djeci sa slozenim potrebama, kao Sto su
ozbiljne, viSestruke poteskoce ili neizljeciva bolest.

¢ Udomiteljstvo kao popravna mjera: Pruza pomoc¢nu obiteljsku okolinu
mladima koje je sud uputio na javnu skrb.

e Privremeni odmor od udomiteljstva: Redovita razdoblja kratkoro¢nog
udomiteljstva, koja djetetu nude odmor od kuce, a obitelji ili skrbnicima odmor
od obveze pruzanja skrbi.

e Udomljavanje roditelja i djeteta: Omogucuje roditeljima i njihovoj djeci da
ostanu zajedno i prime potporu udomitelja.

5.3.3 Usvajanje

Ovo je trajna mjera, za razliku od udomiteljstva, gdje obi¢no postoji pretpostavka da ¢e
nakon odredenog vremena dijete krenuti dalje. Usvajanje treba promatrati kao krajnju mjeru,

237

v Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, st. 28.

Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, st. 28., ¢, ii.
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jer smjestaj u usvojiteljsku obitelj onemogucuje ponovno ujedinjenje djeteta s vlastitom
obitelji do kraja djetinjstva. Stoga usvajanje treba razmatrati samo nakon $to su ispitane sve
mogucnosti reintegracije i kad se zakljuci da je reintegracija nemoguca.

Za djecu u ovim okolnostima €esto je vazna sigurnost trajne obitelji. Medutim, kod
tradicionalnog usvajanja sve veze s bioloSkom obitelji trajno su odsjecene. Stoga, Sto je
dijete starije, vedi je rizik od prekida usvojiteljskog odnosa. Kao rezultat, neke zemlje su
razvile sustav 'otvorenog usvajanja’, gdje nova obitelj postaje stalna obitelj djeteta, ali
odrzava se odredeni kontakt s djetetovom biolodkom obitelji.?*

Neke zemlje nastavljaju prakticirati 'tajno’ usvajanje, u kojem dijete nije informirano o
¢injenici da je usvojeno. To moze kasnije uzrokovati probleme identiteta i moze ubrzati
prekid usvojiteljskog odnosa. Sve agencije za usvajanje moraju pripremiti potencijalne
usvojitelje kako bi shvatili vaznost informiranja djeteta o njihovu usvajanju i njihovoj proslosti.

Postoji zabrinutost zbog visoke stope prekograniénih usvajanja iz nekih zemalja.**® Umjesto
da se oslanjanju na ovaj oblik skrbi kako bi podrzale postupak deinstitucionalizacije, zemlje
bi se trebale fokusirati na promicanje programa prevencije i reintegracije, kao i razvoja opcija
alternativne obiteljske skrbi. To uklju€uje pruzanje raspolozive potpore usvojiteljskim i
srodni¢kim obiteljima, kao i sustav nadzora koji ¢ée pomoci u izbjegavanju rizika ponavljanja
nasilja ili razdvajanja. Mogucnosti smjestajne skrbi malog opsega treba uvesti za slucajeve
gdje bi takav smjestaj mogao biti u najboljem interesu djeteta. Medudrzavna usvajanja
mogla bi se razmotriti kao mogucnost, ali samo “ako dijete ne moze biti smjeSteno u
udomiteljsku ili usvojiteljsku obitelj, ili ako ne moze na bilo koji odgovarajuéi nacin dobiti skrb

u zemlji svojeg podrijetla”.**

5.3.4 Stambene zajednice

Stambene zajednice ili slicna smjestajna skrb (u kojoj skupine ljudi, djece ili odraslih osoba
Zive zajedno u kuéi ili stanu, uz potporu osoblja) sve se viSe koriste u procesu
deinstitucionalizacije. Medutim, stambene zajednice ne trebaju postati glavna alternativa
institucijama, a njihov razvoj treba pazljivo razmotriti.

Povjerenik Vije¢a Europe za ljudska prava iznio je brojne kritike stambenih zajednica.*** On
istiCe da stambene zajednice ¢esto ne odstupaju mnogo od institucija, buduci da
ograniCavaju kontrolu Sticenika nad svojim zZivotima i izoliraju ih od zajednice, unato€ tome
Sto se fiziki nalaze unutar stambenog naselja. Grupiranje djece ili odraslih osoba u
zajednicu privla¢i paznju na njih kao skupinu, umjesto kao na pojedince, te ih tako dijeli od
ostatka okoline. Osim toga, povezivanje usluga potpore sa smjestajem u stambenim
zajednicama ogranic¢ava ljudima izbor o tome gdje ¢e zZivjeti.

239 C. Alty &S. Cameron, (1995) "Open adoption — the way forward?", International Journal of Sociology

;omd Social Policy, Vol. 15 Iss: 4/5, str. 40 - 58.

2;“1’ UNICEF op. cit. (2010).

o Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima djeteta, ¢lanak 21(b).

Povjerenik za ljudska prava, op. cit. (2012), str. 27.
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Sustavno smjestanje djece s posebnim potrebama u stambene zajednice, bez da im se
osigura jednak pristup prevenciji, reintegraciji ili obiteljskoj skrbi, treba izbjegavati po svaku
cijenu.

Istovremeno, smjestajna skrb malog opsega, u obliku malih stambenih zajednica u
okruzenju nalik obiteljskom, moze se ponekad koristiti kao privremena ili krajnja mjera®*,
ako je to u najboljem interesu djeteta (primjerice, u slu¢aju stalnog prekidanja smjestaja), ili
ako se temelji na vlastitoj utemeljenoj odluci djeteta ili mlade osobe. Smjestaj u takve
sredine uvijek treba ograniciti na slu¢ajeve u kojima se pravilno provedena, profesionalna
ocjena smatra prikladnom, nuznom i konstruktivnom za pojedino dijete te je u njegovu
najboljem interesu. Cilj bilo koje smjestajne skrbi trebao bi biti “pruzanje privremene skrbi i
aktivan doprinos djetetovoj reintegraciji u obitelj ili, ako je to nemoguce, osiguravanje

stabilne skrbi u alternativnom obiteljskom okruzenju”.?**

Za starije osobe, smjestajni sustavi poput stambenih zajednica ponekad se smatraju
pozeljnom opcijom. Osobe Zive u vlastitom stanu s vlastitim stvarima, koristeCi zajednicke
usluge (npr. restoran i druge objekte) te uzivaju u drustvu osoba koje su u sli€noj Zivotnoj
situaciji. Medutim, potrebno je omoguciti odredeni broj alternativnih opcija u zajednici kako bi
se osiguralo postojanje stvarnog odabira mjesta i nacina zivota. Takoder se mora
napomenuti da 'izbor' starije osobe da se preseli u objekt za grupni smjestaj i da se
distancira od ostatka drustva lako moze biti pod utjecajem stava drustva prema starijim
osoba kao prema 'teretu’.

Zaklju€no, stambene zajednice mogu se razviti kao dio strategije deinstitucionalizacije, ali to
se mora odnositi na vrlo mali broj korisnika za koje se procjenjuje da to predstavlja pozitivan
izbor skrbi/potpore. Ne smije ih se smatrati “unaprijed zadanim rjeSenjem koje
podrazumijeva nadela prava zivota u zajednici”.?*®> Treba uloZiti ve¢e napore u uklanjanje
prepreka u okolini, omogucavanje pristupacnog smjestaja, razvoj sustava zivota uz potporu i
alternativnih opcija obiteljske skrbi za djecu.

Analiza slu€aja br. 20: Skrb u zajednici u Engleskoj i u Republici Moldovi

U jednoj pokrajini u Engleskoj Zivi 2.400 djece s posebnim potrebama. S obzirom na
dostupnost univerzalnih zdravstvenih i obrazovnih usluga, samo njih 1.600 zahtijeva dodatnu
skrb i dodatne usluge potpore. Velika vecina te djece zivi sa svojim obiteljima koje primaju
niz usluga podrske, od kuc¢ne potpore do kratkih razdoblja odmora. Samo 17 djece Zivi u
smjestajnoj skrbi, Sto je 0,7% ukupne populacije djece s posebnim potrebama. U ovom
sluc¢aju, skrb koja se pruza je visokokvalitetna i vrlo skupa, ali ispunjava potrebe male
skupine djece s vrlo slozenim potrebama. Treba napomenuti da buduci da tako mali broj
djece zahtijeva smjestajnu skrb, spomenuta pokrajina moze si priustiti troSenje vecih
sredstava na pojedinac¢no smjestanje u skrb, ¢ime se omogucuje veca kvaliteta skrbi.

U Republici Moldovi, dvije su pokrajine razvile planove za potpunu deinstitucionalizaciju,
uklju€ujuci zatvaranje dviju institucija za djecu s posebnim potrebama. Svojevremeno su te
dvije institucija skrbile za vise od 270 djece i u pocetku su tijela lokalne viasti predvidala

243 UNICEF op. cit. (2010), str. 19.
244 Smijernice Ujedinjenih naroda za alternativnu skrb o djeci, st. 122.
245 Povjerenik za ljudska prava, op. cit. (2012a), str. 27.
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potrebu za pet malih stambenih zajednica. Medutim, nakon intenzivnog rada na pruzanju
potpore obiteljima i angaziranju stru¢nih udomitelja, bile su potrebne samo dvije male
stambene zajednice. Obje su bile namijenjene starijim adolescentima koji su godinama
Zivjeli u institucijama te su izgubili svaki kontakt sa svojim obiteljima.
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6. poglavlje: Dodjela financijskih, materijalnih i ljudskih resursa

U ovom poglavlju razmatra se utjecaj resursa — financijskih, materijalnih i ljudskih — na
prijelaz s institucionalne skrbi na usluge potpore u zajednici. Zbog svoje sloZenosti, ovaj
proces zahtijeva paZljivo planiranje, koordinaciju i kontrolu. Da bi se provela reforma,
presudno je da financijske obveze budu sadrZane u politikama i da planovi
deinstitucionalizacije uzimaju u obzir raspoloZive i potrebne resurse.

Ovo poglavlje se uvelike temelji na europskoj studiji pod nazivom ‘Deinstitutionalisation and
community living: Outcomes and costs’ (‘Deinstitucionalizacija i Zivot u zajednici: Rezultati i
trogkovi'),**® koja je ujedno i najcjelovitije istraZivanje do danas provedeno u tom podrudju.

Obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom

Neki ¢lanci Konvencije, uklju€ujuéi dijelove ¢lanka 19., podlijeZzu takozvanoj progresivnoj
realizaciji prava. To je radi €injenice da provedba socijalnih, gospodarskih i kulturnih prava
(ne samo iz CRPD-a, vec i iz drugih ugovora o ljudskim pravima) ovisi o poduzimanju
odredenih mjera koje mogu biti pod utjecajem ogranienih resursa. Primjerice, osiguravanje
pristupa cijelom rasponu usluga potpore u zajednici, kako je to propisano ¢lankom 19.,
zahtijeva znatna sredstva u zemljama u kojima postoji vrlo mali broj usluga u zajednici.?*’
Istovremeno, svaka drzava ima obvezu poduzeti mjere “u skladu sa svojim najveéim
raspolozivim mogucnostima [...] s ciliem postupnog potpunog ostvarenja ovih prava, ne
dovodedi u pitanje one obveze [...] koje su odmah primjenjive u skladu s medunarodnim
pravom.” (Clanak 4. stavak 2.)

Obveze iz Konvencija UN-a o pravima djeteta

Kao i u slu¢aju CRPD-a, oni ¢lanci CRC-a koji se odnose na ekonomska, socijalna i kulturna
prava (kao Sto su pravo na zdravlje, obrazovanje i odgovarajuci zivotni standard) takoder
podlijezu progresivnoj realizaciji. U skladu s ¢lankom 4., drzave moraju poduzeti “takve
mjere u Sto Sirem opsegu svojih raspolozivih sredstava i, kad je potrebno, u sklopu
medunarodne suradnje.”

1. FAZA PLANIRANJA

Medupovezanost troskova, potreba i rezultata treba biti kljuna za bilo koju raspravu i odluku
0 budu¢em sustavu pruzanja usluga, bez obzira radili se o djeci, osobama s invaliditetom ili
starijim osobama. UspjeSnost odredenog sustava u poboljSanju zdravlja i kvalitete zivljenja
ovisi 0 kombinaciji, obujmu i primjeni resursa, ukljuCujuci osoblje, obitelji, zgrade i drugi
kapital, lijekove te usluge koje pruzaju. Sve to ovisi o financijskim sredstvima raspolozivim
kroz razne pravce financiranja. Rezultate treba definirati zasebno za razliCite skupine
korisnika, ali ono $to je zajedni¢ko svima je potreba da se uzme u obzir kvaliteta Zivljenja.**®

246 Izvjeée DECLOC, str. 52.
241 Parker, C., op. cit., str. 15.
248 Izvjeée DECLOC, str. 57 - 58.
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11 Usporedba troskova institucionalne skrbi i usluga u zajednici

Kad promatramo ekonomski utjecaji usluga u zajednici u odnosu na institucionalnu skrb, vrlo
je vazno uzeti u obzir i troSkove i kakvocu. Usporedba razli¢itih usluga mora se izvrSiti na
sliénoj osnovi, u smislu karakteristika osoba koje koriste usluge, trodkova i kakvoée.”*® U
planiranju prelaska, vazno je uzeti u obzir sve osobe kojima su potrebne usluge, bez obzira
zive li u institucijama ili u zajednici. Donositelji odluka moraju planirati sustav usluga u
zajednici koji e ispunjavati potrebe svih, uklju€ujuci univerzalne preventivne pristupe.

Takoder treba napomenuti da se brojne usluge pruzaju u okviru neformalnog sektora skrbi,
koji uklju€uje obitelji, prijatelje, susjede i volontere. lako se to moze smatrati 'besplatnom
skrbi', €injenica je da visoka optereéenja i troSkovi ¢esto padaju na obitelji, od gubitka
zaposlenja do bolesti povezanih sa stresom.?*® O tome treba voditi raguna tijekom faza
planiranja i provedbe. Takoder treba uzeti u obzir utjecaj troSkova na neformalnu skrb.

U nekim institucijama, Sticenici mogu sami obavljati neke poslove, pruzajuci tako jeftinu ili
besplatnu radnu snagu i smanjujucéi troSkove institucionalne skrbi. Vazno je osigurati da nisu
prisilieni besplatno raditi ili boraviti u institucijama dulje od ostalih (koji mozda imaju vece
potrebe za potporom) samo zbog nepla¢enog rada koji obavljaju.

Nadalje, prilikom usporedbe troSkova institucionalne skrbi u odnosu na skrb u zajednici,
vazno je razmotriti Siri ekonomski utjecaj deinstitucionalizacije. Kao $to je objasnjeno u 1.
poglavlju, ulaganje u usluge za djecu, kao Sto su rana intervencija, obiteljska potpora,
reintegracija i visokokvalitetna alternativnha skrb, moze pomoéi sprijeciti loSe rezultate koji
uklju€uju rano napustanje Skolovanja, nezaposlenost, beskuénistvo, ovisnost, antisocijalno
ponasanije ili kriminalitet — a sve to je povezano s resursima.”®" Na sli¢an nagin, vezano uz
psihi¢ko zdravlje, ekonomski pokazatelji govore da veca ulaganja u usluge u zajednici
donose koristi i izvan okvira zdravstva, primjerice “povecanu ucinkovitost, smanjenje
kontakta s kaznenim sustavom i bolju stopu socijalne uklju€enosti”. Nadalje, doprinos
mentalnih poteskoéa sveukupnom teretu bolesti, u kombinaciji s raspolozivo$éu u€inkovite i
isplative prevencije i terapije, opravdava povecana ulaganja u usluge u zajednici koje se
odnose na psihi¢ko zdravlje. ?°?

Istovremeno, razvoj nacionalnih politika i akcijskih planova mora i¢i ruku pod ruku s
aktivnostima podizanja svijesti. Treba nastojati smanijiti stigmu vezanu uz mentalne
poteskoce i institucionalnu skrb medu opéom populacijom, s ciljem jacanja potpore reformi.

249 ibid., str. 48.

20 ibid., str. 49. Vidi takoder: Triantafillou J et al (2010), Informal care in the long-term care system —
European overview paper, Athens/Vienna: CMT Prooptiki Itd./European Centre for Social Welfare Policy and
Research (INTERLINKS Report #3 — http://interlinks.euro.centre.org/project/reports).

1 Vidi, na primjer: Walsh, K., Kastner, T. & Green, G., “Cost Comparisons of Community and Institutional
Residential Settings: Historical Review of Selected Research”, Mental Retardation, Vol. 41, 2003, str. 103 - 122.
22 McDaid, David et. al. (2005) Policy brief, Mental Health 1ll, Funding mental health in Europe. Brussels:
European Observatory on Health Systems and Policies, str. 9 - 10.
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1.2 Struktura pruzanja usluga

Vazan dio procesa planiranja je razumijevanje strukture pruzanja usluge. Jedan sektor ne
moze ispuniti sve potrebe. Na primjer, osoba s invaliditetom moze imati potrebe koje treba
ispuniti sektor za socijalnu skrb, ali i sektor zdravstva, stanovanja ili obrazovanja, i ostali
sektori. Dobra koordinacija je stoga presudna da bi se izbjegli propusti ili preklapanja u
pruzanju usluga, koji bi doveli do neucinkovitog koristenja financijskih sredstava. Sve to
moze dodatno zakomplicirati Cinjenica da usluge pruzaju i drzava, i nevladine organizacije i
privatni pruzatelji usluga.??

Analiza slu€aja br. 21: Diversifikacija pruzanja usluga u Engleskoj

U Engleskoj, diversifikacija pruzatelja usluga i alternativne skrbi predstavlja drzavnu politiku
jo$ od pocetka 1990-ih, po€evsi od inicijativa poput Choice Protects ("lzbor &titi") i Quality
Protects ("Kakvoca étiti"). Cilj je bio podrzati tijela lokalne vlasti ne samo u razvoju vlastitih
kvalitetnih usluga, vec¢ i u razvoju vjestina dodjeljivanja usluga, poput smjestaja u
udomiteljstvo koje vr§e NVO-i. Danas se 74% djece u alternativnoj skrbi u Engleskoj nalazi u
udomiteljstvu, od cega 35% zbrinjavaju NVO-i. Razvoj neovisnog sektora u Engleskoj ne
samo da je povecao izbor smjestaja djece i doveo vise udomitelja u profesiju, ve¢ je imao
presudnu ulogu u podizanju standarda udomiteljstva u cijelom sektoru.?*

1.3 Financiranje

Osim strukture pruzanja usluga, pri planiranju buducih usluga moraju se uvaziti postojedi
sustavi financiranja, drugim rije€ima, nacin prikupljanja nov€anih sredstava. Primjerice,
sluZzbe za socijalnu i zdravstvenu skrb mogu se financirati kroz oporezivanje, uplate korisnika
usluga ili njihovih obitelji (korisni¢ke naknade), privatno osiguranje ili socijalno osiguranje
povezano sa zaposljavanjem. Potrebno je razmotriti stvara li nacin financiranja usluga
prepreku deinstitucionalizaciji; primjerice, zdravstvena skrb, socijalna skrb i stanovanje mogu
se financirati na razliite na€ine. U nekim zemljama, zdravstvena skrb je dostupna svima
kojima je potrebna, ali socijalna skrb je vezana uz imovinski status i financira se putem
korisnickih naknada, a to moze dovesti do nedovoljnog koristenja usluga. Takoder je
moguée da nadin financiranja usluga olak$a proces reforme.*®

Da bi se osiguralo najpravednije i troSkovno najucinkovitije koriStenje sredstava, potrebno je

razviti 'regulatorne mehanizme', “ukljucujuci kriterije prihvatljivosti te pravedne i postene

postupke procjene”.?*®

IzvjeS¢e Svjetske zdravstvene organizacije/Svjetske banke o invaliditetu isti€e da su
mehanizmi koji se u potpunosti temelje na korisni¢kim naknadama najmanje pravedni.”*’ To
je poseban problem za osobe s psiho-socijalnim poteSkocama, jer premjestanje usluga u
zajednici iz sektora zdravstvene skrbi u sektor socijalne skrbi moze utjecati na pravo i pristup

253 Izvjeée DECLOC, str. 46.
254 UK Department for Education, Statistical First Release, SFR 21/2011, 28. rujna 2011.,
http://www.education.gov.uk/researchandstatistics/statistics/a00196857/childrenlooked-after-by-localauthorities-
in-engl

IzvjeS¢ée DECLOC, str. 47.
256 World Health Organisation & World Bank, op. cit., str. 150.
=7 ibid., str. 149.
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uslugama. Ako je pristup uslugama u sektoru socijalne skrbi ogranicen, ili pod utjecajem
imovinskog statusa, ili ovisi 0 ocjeni invaliditeta, to moze dovesti do nejednakosti u pristupu
uslugama i pruzanju usluga.”®®

Tri elemenata koja trebaju postojati u sustavu kako bi se osigurao pravedan pristup
uslugama su:

e odgovarajuca sredstva za pruzanje usluga svima kojima su potrebne;
pravedni postupci ocjenjivanja; i
e mogucnost osporavanja odluka o prihvatljivosti.

1.4 Pravci financiranja
Nacin na koji financijska sredstva dolaze do usluga takoder treba razmotriti u fazi planiranja:

¢ U nekim zemljama, financijska sredstva se prikupljaju na sredi$njoj razini, a zatim se
dodjeljuju izravno pruzateljima usluga.

o Druga mogucnost je dodijeliti financijska sredstva prikupljena na sredi$njoj razini
povjerenicima, koji su odgovorni za ocjenjivanje opcih i pojedinacnih potreba,
utvrdivanje mogucih pruzatelja usluga i stupanje u ugovorni odnos s njima. U tom
slu€aju, vazno je da trajanje ugovora omoguci dovoljnu sigurnost pruzateljima
usluga. Drugi ¢imbenik koji treba razmotriti je potreba za zajednickim naruCivanjem
usluga izmedu tijela zdravstvene skrbi, socijalne skrbi ili stanovanja.

e Trec¢i moguci pravac financiranja je skrb usmjerena na korisnika, pri cemu
pojedinacni korisnici usluga ili njihovi njegovatelji imaju odgovornost za nabavku
usluga za ispunjavanje vlastitih potreba.?®® U tom sluéaju, vazno je da korisnici
usluga mogu birati izmedu niza usluga i da se korisnicima usluga pruza
odgovarajuca potpora kako bi im se pomoglo u upravljanju sredstvima kojima
raspolazu.

PruZanje usluga moZze se povijeriti i NVO-ima; postoje dokazi da se NVO-i mogu fleksibilnije
nositi s promjenjivim lokalnim okolnostima nego $to to mogu drzavni pruzatelji usluga.?®°
Nijedna od ovih mogucnosti ne iskljuCuje onu drugu, ali financiranje raspolozivo korisnicima
usluga za pristup ili nabavku usluga mora ispunjavati njihove potrebe i zahtjeve.

Takoder treba razmotriti razne socijalne potpore ili naknade koje se ispla¢uju osobama s
invaliditetom, njegovateljima ili roditeljima djece s posebnim potrebama.?* Treba izbjeéi da
ljudi moraju birati izmedu raznih potpora i naknada, kao i pla¢enog zaposlenja. Na primjer,
osoba s invaliditetom ne bi smjela izgubiti svoju naknadu koja pokriva vecée troSkove zivota s
invaliditetom (kao i nuzna pomagala) ako odlugi prihvatiti zaposlenje. Na sli¢an nacin,
njegovatelji trebaju moc¢i kombinirati odgovornost skrbi (i relevantne potpore/naknade) s
drugim plaéenim zaposlenjem.

258 McDaid, David et. al. op. cit., str. 8.

29 DECLOC Report, str. 48 - 49.
260 McDaid, David et. al. op. cit., str. 14.
261 DECLOC Report, str. 54.
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1.5 Poéetni i dvostruki tekuéi troSkovi

ProraCun vezan uz bilo koju strategiju deinstitucionalizacije mora uzeti u obzir po€etne i
dvostruke tekuce troskove (nazivane i '‘paralelnim' ili 'prijelaznim' troskovima). Pocetni
troSkovi odnose se na pocetna ulaganja u nove usluge u zajednici koja su vjerojatno visoka,
posebno ako su usluge u zajednici nedovoljno razvijene ili nepostojeée.”®* Pogetni trodkovi
jo$ se nazivaju i 'kapitalnim ulaganjima’ i uklju€uju, primjerice, kupnju novih stambenih
prostora u zajednici, namjeStaja i odjece, kao i izobrazbu osoblja. To¢na procjena izdataka
kapitalnih ulaganja nuzna je za uspjeh procesa tranzicije.?*

Jasno je da se institucije ne mogu zatvoriti sve dok nove usluge u zajednici nisu spremne.
To znadi da, tijekom odredenog razdoblja, dok se ne izvrsi prijelaz, institucionalne usluge i
usluge u zajednici moraju djelovati istovremeno, Sto ¢e dovesti do dvostrukih ili paralelnih
tekuéih troskova.”®* Nece svi napustiti instituciju istovremeno; posljedica toga je da ée
postojati odredeni troSkovi osoblja i odrzavanja sve dok i posljednja osoba ne napusti
institucionalnu skrb. Vazno je da se ovaj proces ne pozuruje radi smanjenja troskova, jer
moze dovesti do toga da se ljudi moraju preseliti u neadekvatan smjesta;j ili im moze biti
uskrac¢ena odgovarajuca skrb. Sigurnost osoba koje ¢e ostati u instituciji takoder mora biti
osigurana.?®®

Dvostruki tekuci troskovi mogu se rijeSiti tako da se odredi prijelazno financiranje te da se
pazljivo upravlja gasenjem starih usluga i uspostavljanjem novih usluga u zajednici.?*®
Potreba za planiranjem unaprijed — projiciranjem troSkova i utvrdivanjem financiranja —
takoder je vazna, kako bi se skratilo prijelazno razdoblje i smanijili trogkovi.?’

Kljuéna smjernica br. 10: Moguénost financiranja iz fondova EU kao potpora
prijelaznim troskovima

Financiranje iz fondova EU — strukturnih fondova i instrumenata pretpristupne pomoci —
dostupno je drzavama ¢lanicama, pristupnicama i kandidatkinjama, za pokrivanje nekih
dvostrukih tekucih troSkova tijekom prelaska s institucionalne skrbi na skrb u zajednici. Da bi
se to ostvarilo, vazno je da se deinstitucionalizacija razli¢itih skupina identificira kao jedna od
prioritetnih aktivnosti u ugovorima o partnerstvu i operativnim programima za predstojece
programsko razdoblje.

Strukturni fondovi mogu podrzati ulaganja u nizu podrucja reforme, ukljucujuci:

infrastrukturu - npr. stambeni prostor, kao i adaptacija stanova;

izobrazbu osoblja za rad u novim uslugama;

stvaranje mogucénosti zaposSljavanja u zajednici; i

tehni¢ku podrsku, ukljuCujuci ocjenu potreba i koordinaciju ili upravljanje cjelokupnim
procesom promjene.

262 ibid., str. 84.

263 Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 89.
264 DECLOC Report, str. 84.

265 Power, op. cit., str. 23.

266 Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 89.
267 Power, op. cit., str. 23.
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Popis indikativnih aktivnosti, liste provjere za programiranje koristenja strukturnih fondova,
primjeri i pokazatelji rezultata, kao i pokazatelji za odabir projekata, mogu se pronadi u
Prirucniku za koriStenje fondova EU za prijelaz s institucionalne skrbi na skrb u zajednici.

2. CIMBENICI RADNE SNAGE
2.1. Zadrzavanje kvalificirane radne snage

Jedan od uvjeta uspostavljanja i vodenja novih usluga u zajednici je raspolozivost
kvalificiranog osoblja. Nemoguénost nalazenja dovoljnog broja osoblja s pravim vjestinama,
uklju€ujuci vodenje usluga i zadrzavanje osoblja, moze predstavljati ozbiljnu prepreku
razvoju i odrzavanju visokokvalitetnih usluga u zajednici. Velik broj osoblja koje sada radi u
institucijama, uz odgovarajucu obuku, moci ¢e i htjeti raditi u uslugama u zajednici. Za neke,
medutim, to necée biti moguée, mozda zato jer se ne mogu prekvalificirati ili zato $to nisu
zainteresirani ili sposobni za rad u novim uslugama.”®

Motiviranje radne snage i rjeSavanje povezanih problema u sklopu procesa zatvaranja
institucija klju¢no je za proces prelaska s institucija na usluge u zajednici. Moze ukljucivati
angaziranje sindikata u fazama planiranja. Nadalje, iskustvo pokazuje da bliska suradnja s
osobljem za pruZanje skrbi u razvoju usluga u zajednici koristi postupku prelaska, u smislu
da pomaze u okupljanju ljudi i izbjegavanju otpora.?®

Treba se ozbiljno pozabaviti pitanjem placa, povlastica i uvjeta rada, kako bi se osoblje
privuklo za rad u novim uslugama i kako bi se sprije€ile ¢este izmjene osoblja. Osiguravanije
odgovarajuce plaéenosti osoblja takoder moZze pomoci u poveéavanju kakvoée skrbi.?”® U
nekim zemljama, osoblje u institucionalnoj skrbi bolje je placeno i ima bolje uvjete od osoblja
koje radi u uslugama u zajednici, uvelike zato $to osoblje iz institucionalne skrbi ¢esto ima
njegovateljsku ili medicinsku izobrazbu. To se moze rijesiti izjednaCavanjem pla¢a osoba
koje rade u institucijama i zajednici tijekom procesa prelaska i omoguéavanjem boljih prilika
za rad u zajednici.’’* Treba napomenuti da u Europi trenuta¢no vlada suprotan trend, u
kojem se uvjeti rada pogoravaju.>’

U nekim zemljama, stru€njaci koji su klju¢ni u vodenju usluga u zajednici, primjerice radni
terapeuti i djelatnici za skrb u zajednici, ne postoje. Kako bi se popunio taj jaz u
profesionalnoj struénosti, treba razmotriti mogué¢nost medunarodnih profesionalnih razmjena
u sklopu postupka planiranja deinstitucionalizacije, zajedno s programima izobrazbe i
sveucilisnih studija.

268

266 DECLOC Report, str. 56.

Power, op. cit., str. 29.

270 Izvjeée DECLOC.

an Power, op. cit., str. 29.

22 Podaci koje je pribavila Europska udruge pruzatelja usluga za osobe s invaliditetom.
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2.2  Neformalna skrb?”

Vazno je prepoznati ulogu i povecati potporu obitelji i drugih neplacenih njegovatelja, jer ¢e
oni vjerojatno pruzati dio potpore, ako ne i svu potporu. Potpora njegovateljima moze se
osigurati kroz porezne odbitke, socijalno osiguranje, naknade, bespovratna sredstva iz
proracuna socijalne skrbi, umirovljeni¢ke kredite, uplate usmjerene na potrosace (kao Sto su
osobni proracuni) ili uplate iz tijela volonterskog sektora.

Takoder treba provoditi politike naklonjene zapoS$ljavanju za one ¢lanove obitelji koji bi zeljel
uzdrzavati svoje dijete, roditelja ili rodaka uz rad. To moze biti u obliku fleksibilnog radnog
vremena ili mogucnosti uzimanja placenog ili neplac¢enog dopusta za starijeg bolesnog
rodaka. Usluge potpore, savjetovanja i koristenja odmora takoder su vazne kao pomoé
njegovateljima da se nose sa stresom u pruzanju skrbi.?

Medutim, treba napomenuti da ¢lanovima obitelji treba ponuditi i drugu alternativu osim
obveze pruzanja potpore zbog nedostataka u ponudenim uslugama. Drugi oblici potpore,
kao Sto su osobni asistenti ili drugo plaéeno osoblje, takoder trebaju biti dostupni.

Analiza sluéaja br. 22: Doprinos neformalnih njegovatelja u Velikoj Britaniji

IzvjeSce iz 2011. pod nazivom 'Valuing Carers' ('Vrednovanje njegovatelja’) organizacija
Carers UK, Circle i SveudiliSta u Leedsu, navodi da je godi$nji doprinos neformalnih
njegovatelja u Velikoj Britaniji iznosio 119 milijarda funta (u usporedbi s 98,8 milijarda funta
ukupnih troSkova svih aspekata Drzavne zdravstvene sluzbe). Broj neformalnih njegovatelja
dobiven je kroz nacionalni popis stanovnistva, koji je 2011. po prvi put ukljucio pitanje:
“Brinete li se ili pruzate ikakvu pomo¢ ili potporu ¢lanovima obitelji, prijateljima ili susjedima,
ili drugima, zbog: dugorocnih fizi€kih ili psihi¢kih poteskoéa ili problema vezanih uz starost?”
Pokazalo se da u Velikoj Britaniji 12% populacije pruza neplac¢enu skrb. 1zvjeSce je koristilo
iznos od 18 funta kao troSak skrbi po satu, $to je sluzbena procjena stvarnog troska po satu
pruzanja skrbi odrasloj osobi u vlastitom domu.?”

3. FINANCIRANJE NOVIH USLUGA

U ovom dijelu razmatra se nacin na koji financijska sredstva pronalaze put do usluga. Svaka
zemlja ¢e morati odluciti o nacinu financiranja usluga, kako bi se osigurale kvalitetne usluge
koje ispunjavaju potrebe razli€itih skupina te koje su rentabilne i odrzive.

Analiza slu€aja br. 23: Preusmjeravanje sredstava iz institucija na usluge potpore u
zajednici u Republici Moldovi

U Republici Moldovi, jedan NVO je blisko suradivao s Ministarstvom financija tijekom cetiri
godine s ciliem razvoja metoda za ogradivanja i preusmjeravanja sredstava iz institucija na
usluge potpore u zajednici.

23 See COFACE, op. Cit.

ard Izvje$ée DECLOC i Grundvig Learning Partnership, op. cit., str.18.

2 Carers UK, Circle and University of Leeds (2011), Valuing Carers 2011, Calculating the value of carers’
support, dostupno na: http://www.carersuk.org/media/k2/attachments/Valuing_carers 2011  Carers UK.pdf.

109




U jednoj pokrajini, tijela lokalne vlasti razvila su plan cjelovite deinstitucionalizacije usluga za
djecu, uklju€ujuci zatvaranje triju institucija. Sve tri institucije financiralo je Ministarstvo
obrazovanja. Potrebne usluge u zajednici (uklju€ujuci socijalne sluzbe i inkluzivno
obrazovanije) financiralo bi Zupanijsko vije¢e. NVO je suradivao s Ministarstvom
obrazovanja, Ministarstvom financija i zupanijskim vijecima na razvoju trostupanjskog
postupka preusmjeravanja financijskih sredstava. Prvo, proracuni za institucije bili su
zasticeni te je dogovoreno da necée podlijegati smanjenjima dok se broj djece u institucijama
bude smanjivao. Drugo, proraéuni su bili decentralizirani na odgovornost Zupanijskog vijeéa,
dok su institucije jo$ uvijek bile otvorene. Ta decentralizacija temeljila se na uvjetu da tijela
lokalne vlasti nece smanijiti proracun ili usmjeriti financije na bilo Sto drugo osim na usluge za
djecu. Trece, kako su se institucije postupno zatvarale, proracuni i radna mjesta prebacivali
su se na nove usluge u zajednici, omoguéavajuci tako Zupanijskom vijeéu odrzavanje novih
usluga u buduénosti.

Treba napomenuti da je Moldova daleko najsiromasnija zemlja u Europi i da je bila
pogodena svjetskom financijskom krizom jace nego bilo koja druga zemlja u svijetu.
Unato¢ tomu, bilo je moguce zatvoriti institucije i prenijeti sredstva na usluge u zajednici.

276

3.1 Namjensko rezerviranje financijskih sredstava

Prilikom zatvaranja institucije, institucionalni proracun treba 'namjenski rezervirati' (staviti na
stranu) za usluge u zajednici koje ¢e sluziti istoj skupini ljudi. Primjerice, u slu¢aju zatvaranja
psihijatrijske bolnice, proracun treba namjenski rezervirati za usluge u zajednici usmjerene
na psihicko zdravlje pojedinaca. Na taj nacin Ce se sprijeCiti gubitak financijskih sredstava u
korist drugih podrugja politike. U tom smislu, postoji mogucnost koristenja 'zasti¢enih
proracuna’, pri ¢emu financiranje slijedi pojedinca bez obzira na to gdje prima usluge. U
takvim slu€ajevima, razinu zasti¢enog proracuna treba redovito nadzirati kako bi se
osigurala uskladenost s razinom potrebe.?’’

Takoder postoji argument za integraciju financiranja u redovne usluge namijenjenih opéoj
populaciji, kao Sto su usluge zdravstvene ili socijalne skrbi, za razliku od namjenski
rezerviranih sredstava u korist usluga za osobe s invaliditetom. Time se moze osigurati
inovativno koritenje sredstava, na primjer za usluge prevencije ili za istovremeno lijecenje
mentalnih i fizickih zdravstvenih problema. Medutim, u integriranom sustavu postoji opasnost
gubitka financijskih sredstava zbog drugih prioriteta.?”

Bez obzira na odluku, vazno je da ne dode do slu€ajnog stvaranja negativnih poticaja zbog
nacina rasporedivanja financijskih sredstava. Naprotiv, treba stvoriti prave poticaje za
medusektorski rad i za ispunjavanje potreba svih osoba kojima su usluge potrebne.

216 Svjetska banka (2010), The Crisis Hits Home: Stress-Testing Households in Europe and Central Asia.

McDaid, David et. al. op. cit., str. 12.
218 Izvje$ée DECLOC.
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3.2 Rizici: 'paradoks financiranja’

Vazan destimulans za razvoj preventivne i obiteljske ili skrbi u zajednici moZe postojati u
sustavu financiranja i u podijeli sredstava izmedu tijela srediSnje i lokalne vlasti. U nekim
europskim zemljama, drzava izravno financira institucije, Cesto proporcionalno broju
Sticenika. U nedostatku destimulansa i zabrane primanja novih Sti¢enika, institucije Ce i dalje
priviaciti djecu i odrasle u svoje usluge kako bi zadrzale dotok 'sredstava'.

Nadalje, teret izdataka za obitelj i socijalne sluzbe Cesto podnose tijela lokalne vlasti, koja
takoder imaju interes u premjestaju djece i odraslih u institucije financirane na sredisSnjoj
razini s ciljem oc€uvanja lokalnih proraCuna. Paradoks lezi u €injenici da se ljudi smjestaju u
institucije kako bi se ustedio novac, iako se opcenito pokazalo da su institucije skuplje od
prevencije ili reintegracije djece i odraslih u svoje izvorne obitelji ili zajednicu.

Stoga, svaki put kad se odvija proces deinstitucionalizacije, presudno je ograditi financijska
sredstva i ponovo ih uloZiti u kvalitetnu alternativnu skrb, socijalne usluge i potporu obiteljima
u zajednici. Kao minimum, ta financijska sredstva moraju odgovarati iznosu koji je dodijeljen
za svako dijete koje Zivi u instituciji.?”

3.3 Centralizirano ili preneseno financiranje

Jesu li odgovornosti financiranja iz proracuna centralizirane ili prenesene (decentralizirane)
na regionalnu ili lokalnu razinu razlikuje se od zemlje do zemlje. Prema nekim pokazateljima,
preneseni proracuni i kupovanje usluga povecavaju vjerojatnost da ¢e usluge odgovarati
procijenjenim potrebama i izrazenim zeljama pojedinaca. Struénjaci u podrucju pruzanja
usluga Cesto su blizi korisnicima i u boljem su polozaju da prepoznaju potrebe svoje lokalne
zajednice. Preneseni proracuni povecéavaju vjerojatnost pomicanja ravnoteze skrbi s
institucija na zajednicu.

Nedostaci prenesenih proraCuna su manja koli¢ina podataka i manje tehnickih sredstava za
obradu tih podataka. Osim toga, ne ukljuCuju rezervnu mogucnost u slucaju financijskih
pogreSaka. Stoga decentralizirano odlucivanje zahtijeva dobro isplaniran mehanizam dodjele
proracuna i snazne racunovodstvene postupke. Buduci da su financijski rizici veci, to moze
potaknuti konzervativnije ili 'sigurnije’ koriStenje sredstava, Sto ometa inovaciju.

ProraCuni kontrolirani na srediSnjoj razini omogucuju rasporedivanje rizika i daju vecu
kupovnu moé. Takoder mogu olakSati strateSki odgovor na potrebe koje postoje na razini
cijele zemlje, ili na potrebe nekog posebnog podrucgja. Ako se njima upravlja na sredisnjoj
razini, proracuni Se mogu ravnomjernije rasporediti na razini zemlje, olakSavajuci jednak
pristup uslugama i pruzanju kvalitete. Medutim, kod centraliziranog proracuna nema
dovoljno poticaja za tijela lokalne vlasti ili strucnjake da ucine usluge troskovno
ucinkovitijima, jer to moze znaciti da ¢e im u buduénosti biti dodijeljeno manje sredstava.

Bez obzira je li financiranje centralizirao ili preneseno, nuzno je primijeniti formule za izracun
koli¢ine sredstava koja treba dodijeliti tijelima lokalne vlasti ili pojedinacnim pruzateljima
usluga. Te formule trebaju odrazavati raspored potreba i dogovorene prioritete politike. U

29 Eurochild op. cit. (2012a), str. 18.
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idealnom sluc€aju, trebaju se temeljiti na neovisnom mjerenju potreba, vodedéi raCuna o
sociodemografskom sastavu lokalnog stanovnisStva, socijalnoj deprivaciji, smrtnosti i
varijacijama trokova. *%°

3.4 Skrb usmjerena na korisnika

Narucivanje usluga ima izravan utjecaj na njihovo pruzanje i ne postoji jednostavan plan
uspjeha. Nacelo reagiranja na lokalne okolnosti i potrebe bilo bi primjenjivo i u ovom
slugaju.?®

‘Samousmjerena’ (ili 'na korisnike usmjerena’) skrb, pod zajednickim nazivom 'programi
samoodredenja’, predstavlja noviji i sve popularniji trend u pruzanju usluga. Cilj je omoguciti
vecu neovisnost i mogucnost izbora korisnicima usluga, dajuci im vecu kontrolu nad vlastitim
zivotima. Temeljno nacelo je da se financiranje prenosi na one pojedince koji ga zele, u
obliku izravnih uplata ili osobnih/individualnih proracuna; a zatim kupuju svoju uslugu. Ovaj
sustav naglaSava neovisnost i osnazivanje i moze povecati kakvocu skrbi, a ujedno je i
troSkovno ucinkovit. Sustavi skrbi usmjerene na korisnike takoder mogu pomoci u uklanjanju
prepreka medu uslugama, sektorima i proracunima, jer se financijska sredstva mogu koristiti
u viSe sektora, kao §to su zdravstvo, socijalna skrb, stanovanje i obrazovanje, ali i kultura i
slobodno vrijeme.

Istovremeno, skrb usmjerena na korisnika stavlja vec¢u odgovornost na pojedinaéne
korisnike ili njihove obitelji. Problemi mogu nastati ako su financijska sredstva premala da bi
korisnicima proracuna omogucila pristup potrebnim uslugama, ili ako potrebne usluge ne
postoje (tj. ako je financiranje povezano s ograni¢enim moguénostima izbora).?®? Takoder
postoji i rizik od iskoriStavanja, iako se on moze rijesiti pruzanjem struc¢ne podrske
potencijalnim korisnicima proracuna.

Prijelaz na skrb usmjerenu na korisnika je slozen postupak koji ukljuCuje “osmisljavanje
pojedinacnog modela dodjele proracuna i uklju€ivanje kratkorocnih i srednjoroc€nih
moguénosti premjestanja osoba unutar tog novog sustava.”® Jedan od glavnih izazova je
prijelaz s postojecih, tzv. blok ugovora, na individualiziranu nabavu. Iskustvo pokazuje da se
to ne mozZe napraviti na brzinu. Pretpostavlja se da bi vlade mozda htjele koristiti 'inovacijska
bespovratna sredstva' kao poticaj teku¢eg razvoja dobre prakse u opcijama
individualiziranog financiranja, radije nego nenamjenske subvencije ili blok ugovore za
odredenu uslugu ili skup usluga. To se temelji na pretpostavci da pruzanje usluge ne treba
izgraditi oko blok financiranja, ve¢ po modelu koji trazi kreativhe moguc¢nosti, dopusta
demonstraciju projekata i nastoji potporu prilagoditi razli¢itim skupinama.?®*

280 Izvje$ée DECLOC.

281 ibid.

282 Power, op. cit., str. 25.
283 ibid.

284 ibid., str. 26 - 27.
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Analiza slu€aja br. 24: Osobno iskustvo mladiéa s invaliditetom koji je korisnik
osobnog proraéuna u Velikoj Britaniji (InControl®°®, izvadak)

Jonathan je tinejdzer s invaliditetom. Kvaliteta njegova zivota promijenila se otkad je
napustio Skolu u srpnju 2008. s osobnim prora¢unom. Sad su on i njegova majka odlucili $to
bi trebao uciniti, kad bi to trebao uciniti i tko bi mu trebao pruziti potporu. Jonathanovo
slozeno zdravstveno stanje podrazumijeva primanje financijske pomoci kroz stalnu
zdravstvenu skrb. Imao je dovoljno sre¢e da sudjeluje u pilot projektu Vije¢a za ucenje i
osposobljavanje (eng. Learning and Skills Council) koje pojedincima dodjeljuje financijska
sredstva za potporu u u€enju. Spajanje raznih financijskih pomoc¢i omogucilo je Jonathanu
da zaposli jednog osobnog asistenta s punim radnim vremenom i dva asistenta na pola
radnog vremena za vecernje aktivnosti i tijekom vikenda.

Jonathanova mama navodi "zapanjujuce poboljSanje u kvaliteti njegovog zivota. ... Ima puno
viSe slobode da istrazuje svoj zivot. Bez osobnog prora¢una ne bi mogao raditi niSta poput
ovoga Sto sada radi. Bilo bi mi teSko voditi ga da vidi razne stvari. Ovo poti¢e Jonathana na
malo neovisniji stil zivota. A kako Jonathan sad ima svoje osobne asistente, ja imam viSe
vremena za svoja druga dva sina koji imaju tedkoée s u¢enjem. A Jonathan se ne prestaje
smijesiti!"

Osim uZitka i srece, i Jonathanove potrebe za u€¢enjem potpuno su zbrinute. Njegov tjedan —
organiziran po njegovoj mjeri — omogucuje mu mnoge prilike za razvoj neovisnih zivotnih
vjestina, njegovog posebnog zanimanja za racunala, multimediju i pojedinacnu poduku.

3.5 Visestruki izvori financiranja

Premjestanje ravnoteze skrbi s institucija ha usluge u zajednici takoder ¢e utjecati na
ravnotezu financiranja — od isklju€ivog oslanjanja na sustave socijalne ili zdravstvene skrbi
(Cesto dio jedinstvenog, objedinjenog proracuna institucije) do brojnih usluga koje se
financiraju iz raznih proracuna. Primjerice, osobe s invaliditetom nece imati samo
zdravstvene potrebe, ve¢ im moze zatrebati i potpora u kudi ili pri obavljanju svakodnevnih
zivotnih obveza. Moze im zatrebati adaptacija stambenog prostora ili pristup socijalnim
stanovima i/ili potpora u pronalazenju ili zadrzavanju placenog zaposlenja. Na sliCan nacin,
obiteljski njegovatelji mogu imati potrebe povezane s teretom pruzanja skrbi. Isto ¢e biti
slucaj i s drugim skupinama korisnika i njihovim okolinama, a sve nijih treba uzeti u obzir.

Izazov postojanja viSestrukih izvora financiranja predstavlja koordinacija i nepoznavanje
nacina ocjenjivanja i upravljanja pravima potencijalnih korisnika usluga. Problemi mogu
nastati i zbog razlika u pravima i pristupu, ali i zbog moguénosti nenamjernih negativnih
poticaja nastalih u nekim sustavima kao posljedica ciljanih u¢inaka. Fragmentacija
donosenja odluka i prepreke stvorene zahvaljujuci krutim prora¢unima (u kojima se sredstva
dodjeljuju za jednu namjenu i ne mogu se prenijeti za drugu) prepoznati su kao uzroci

285 Vidi: http://www.in-control.org.uk/related-pages/what-we-do/children/personal-stories-(children)/joined-

up-support.aspx
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problema. Slaba koordinacija moze rezultirati neekonomic¢nim preklapanjima usluga, ili
jazovima u rasponu potpora.

Zapravo, koordinacija je prepoznata kao najveci izazov u pruzanju usluga u zajednici.
Predlozeno je nekoliko moguénosti za poboljSanje koordinacije. One uklju€uju:

e dogovaranje zajedni¢kog plana aktivnosti;

e odredivanje jedne organizacije kao glavne agencije odgovorne za strateSku
koordinaciju sektora;

¢ uvodenje 'posrednika za skrb' radi ocjenjivanja potreba i koordiniranja usluga;

o sklapanje sporazuma radi lakSeg protoka novca izmedu razli¢itih nacionalnih ili
lokalnih proracuna;

e uspostava zajednickih proracuna za agencije zdravstvene skrbi, socijalne skrbi,
stanovanja itd; i

e uvodenije sustava skrbi usmjerene na korisnika.?*®

Analiza sluéaja br. 25: Primjer dobre koordinacije usluga za starije osobe u Finskoj®’

Finska je podijeljena na stotine opc¢ina (336 u 2011.), koje su odgovorne za pruzanje
zdravstvene i socijalne skrbi svojim stanovnicima. Opc¢ina moze pruzati usluge sama ili
zajedno s drugim opéinama. U regiji Juzna Karelia, integrirana organizacija socijalnih i
zdravstvenih sluzbi Juzne Karelie — Eksote — osnovana je 2010. Eksote je regionalna oblast
za socijalnu i zdravstvenu skrb u kojoj su usluge primarne i sekundarne zdravstvene i
socijalne skrbi osam opéina integrirane unutar iste organizacije.

Integrirana organizacija stvara izvrsne mogucénosti za razvoj usluga socijalne i zdravstvene
skrbi za Sire podrucje, kao jedinstveni subjekt. Organizacijski ustroj kakav ima Eksote
olakSava dogovaranje, koordinaciju i suradnju izmedu razli€itih oblika skrbi i usluga
(domicilne usluge, skrb u vlastitom domu, usluge smjestaja u sigurne kuce, rehabilitacija,
intenzivna bolnicka skrb i dugoroéna skrb) kao i izmedu razli¢itih stru¢njaka. Cilj Eksotea je
razviti postupke koji ¢e povecati u€inkovitost rada bez smanijivanja kakvoce skrbi. Nacin na
koji Eksote organizira usluge usvojen je kao nacionalni primjer dobre prakse u organiziranju
usluga socijalne i zdravstvene skrbi. Glavna poruka je da veca, integrirana organizacija
moze pruziti usluge usmjerene na korisnika, u blizini samih korisnika i u slabije naseljenim
podruéjima.

Glavna prednost ovog integriranog modela usluga je to Sto poboljSava kvalitetu Zivota starijin
osoba pruzajuci im odgovarajucée usluge i skrb pravovremeno, na temelju potreba korisnika.
Osim toga, procesi integriranih usluga su funkcionalniji, troSkovno ucinkovitiji i usmjereniji na
korisnika.
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Izvje$¢ée DECLOC.
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Za vise informacija, vidi: Interlinks: Health systems and long-term care for older people in Europe.
Modelling the interfaces and links between prevention, rehabilitation, quality of services and informal care,
http://interlinks.euro.centre.org/model/example/ManagingClientOrientedProcessesInAnintegratedOrganisation
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4. PRETVARANJE ZAPREKA U PRILIKE

Zatvaranje ustanova i razvoj usluga u zajednici je iskustvo koje mijenja Zivote ljudi koji Zive u
toj zajednici te utje€e i na one koji rade u ustanovama i one koji rade u lokalnoj zajednici.
Vazno je moguce zapreke za deinstitucionalizaciju pretvoriti u prilike.?®®

4.1 Utjecaj na lokalno gospodarstvo

Ustanove mogu biti najveéi poslodavac u odredenoj lokalnoj zajednici, pogotovo ako su
velike i u zabaCenim sredinama u kojima postoji malo drugih moguénosti za zaposljavanje.
Zatvaranje takvih ustanova moze stoga imati veliki u€inak na lokalno gospodarstvo i moze
dovesti do velikih gubitaka radnih mjesta. Velika je vjerojatnost da ¢e usluge u zajednici biti
rastrkane dillem zemlje (s obzirom da Ce slijediti korisnike), a osoblje ustanova vjerojatno
nece biti sklono ili u moguénosti preseliti se. Istovremeno, moze doci do razvoja novih
usluga u tom podrucju, koje ¢e nuditi prilike za lokalni razvoj. Sama zgrada ustanove se
moze Koristiti za novu svrhu, koja moze ponovo pruZziti nove mogucénosti za zapoSljavanje.

Na slican nacin, kada su starije osobe dobro integrirane u lokalnu zajednicu u skladu s
politikom aktivnog starenja, one mogu postati vazni potroSaci robe i usluga. To moze znatno
potaknuti lokalno gospodarstvo i trziste rada i imati sekundarni u¢inak na javni proraun.

4.2 Koristenje postojeéih zgrada

Vrijednost zgrada u kojima su smjestene institucije i zemljiSta na kojima se nalaze moraju se
uzeti u obzir kada se usporeduju tro$kovi institucionalne skrbi i usluga potpore u zajednici.?®
Vrijednost ¢e se razlikovati, ovisno o stanju zgrada i njihovoj lokaciji. Moguce je da ce
njihova vrijednost biti vrlo mala ili da za njih nece biti odgovarajuce alternativhe namjene.

Kao dio postupka zatvaranja ustanova, treba izraditi planove za buduce koriStenje zgrada. Ti
planovi trebaju ukljucivati osoblje i lokalnu zajednicu kako bi se smanjio otpor prema
zatvaranju. lako je vazno biti kreativan i otvoren prema novim mogucénostima, vazno je i
osigurati da se nijedan dio zgrade ne koristi za pruzanje institucionalne skrbi, za nijednu
skupinu ljudi. Ako je na pogodnoj lokaciji, u zgradi bi se mogli, primjerice, smjestiti uredi za
sluzbe koje vrSe usluge u zajednici, kao Sto su socijalni radnici, mobilni terapeuti ili
terapeutske skupine. Bivée ustanove se takoder mogu prenamijeniti u skole, bolnice ili
stambene blokove za socijalno stanovanje.** U idealnom slucaju, kapital ¢e ostati u sektoru
socijalne skrbi, zdravstva ili obrazovanija i ne¢e ga preuzeti drugi sektori. Ovo je dodatno
pojasnjeno u dijelu o ogradivanju raspolozivih sredstava u 6. poglavlju.

288 Izvje$ée DECLOC.

IzvjeS¢ée DECLOC.

290 Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 91.
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7. poglavlje: Razvoj individualnih planova

Svrha individualnog plana je osigurati uskladenost izmedu potreba pojedine osobe, onoga
kako ta osoba Zeli Zivjeti svoj Zivot i pomoci koju prima.

Ovo poglavlje razmatra razlicite elemente postupka planiranja: procjenu i samoprocjenu;
razvoj planova individualne skrbi i potpore; provedbu; i preispitivanje planova. Ono
naglasava vaznost osiguranja smislenog sudjelovanja korisnika i, kada je to potrebno,
njihovih osoba za podrsku, obitelji ili skrbnika, u svim fazama postupka planiranja.

Obveze prema Konvenciji UN-a o pravima osoba s invaliditetom (CPRD-u)

Drzave potpisnice su obvezne, temeljem ¢lanka 26. CRPD-a "poduzeti djelotvorne i
prikladne mjere, ukljucujuci pritom i pomo¢ drugih osoba s invaliditetom, kako bi omogucile
osobama s invaliditetom stjecanje i odrzavanje najveée moguce neovisnosti" i "punu
uklju€enost i sudjelovanje u svim podrucjima Zivota". Usluge koje se razviju u podrucjima
zdravstva, zapoSljavanja, obrazovanja i sluzbi za socijalnu skrb, moraju se temeljiti "na
multidisciplinarnoj procjeni individualnih potreba i jacih strana osobe". Takoder trebaju biti
dostupne osobama s invaliditetom Sto je blize moguce njihovim vlastitim zajednicama,
ukljudujuci ruralna podrugja. Sto se tiée djece s invaliditetom, prvenstveni znaéaj treba dati
"najboljim interesima" djeteta (cl. 7.).

1. UKLJUCIVANJE KORISNIKA

Planiranje uklju€uje donoSenje vaznih odluka o zivotima korisnika. To bi moglo ukljucivati,
primjerice, gdje ¢e odrasla ili mlada osoba zivjeti nakon $to napusti ustanovu ili mjesto skrbi:
s obitelji ili prijateljima, u vlastitom stanu ili ku¢i, u jednom od oblika socijalnog stanovanja ili
u nekom alternativnom obliku stanovanja u zajednici. Vezano uz djecu, odluke ukljucuju i tko
Ce se brinuti za dijete: hoce li se dijete moci vratiti u svoju obitelj ili hoce li se morati
razmotriti mogucnosti alternativne skrbi, kao Sto su skrb u drugoj obitelji, udomiteljstvo ili
usvajanje. Kljuéno je da se ove odluke donose aktivnim uklju€ivanjem korisnika, i, kada je
potrebno, njihovih zakonskih skrbnika, kako bi im se omogucilo da imaju kontrolu nad svojim
zZivotima i pomo¢i koju primaju.

1.1 Djeca

Opcenito govoreci, ukljucivanje djeteta u postupak donosenja odluka treba se temeljiti na
najboljim interesima djeteta i trebalo bi biti u skladu s njihovom razinom zrelosti. lako djeca
ne mogu samostalno donositi odluke o svojoj buduénosti, treba po$tovati °* njihovo pravo
da slobodno izraze svoje misljenje i njihovo misljenje treba uzeti u obzir u svim pitanjima
koja na njih utjecu i treba im omoguéiti da smisleno sudjeluju u dono$enju odluka. Smjernice
UN-a za alternativnu skrb o djeci izri€ito naglasavaju potrebu za potpunim savjetovanjem s
djetetom, u skladu s njegovim razvojnim kapacitetima, u svim fazama postupka donosenja
odluka, kako bi se otkrio najprikladniji oblik skrbi za njih.?%?
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762 Konvencija UN-a o pravima djeteta, ¢l. 12.

Smijernice UN-a za alternativnu skrb o djeci, str. 6., 48., 56.
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Odrasle osobe su Cesto nesklone tome da se savjetuju s djecom jer smatraju da djeca
nemaju sposobnost u€inkovitog sudjelovanja. Medutim, ¢ak i najmlada djeca znaju $to vole i
ne vole i mogu sudjelovati u pitanjima koja su vazna za njih "pod uvjetom da dobiju
primjerenu podrsku, odgovarajuée podatke i da im se omogudéi da se izraze na nacine koji su
im smisleni — slikama, pjesmom, kazalistem, fotografijama, kao i uobi€ajenim raspravama,
razgovorima i grupnim radom"”. *** Nedavno, Vijeée Europe usvojilo je preporuku o
sudjelovanju djece i mladih ispod 18 godina, koja izri¢ito navodi da "ne postoji dobna granica
za pravo djeteta ili mlade osobe da slobodno izrazi svoja migljenja".>** Postoji korpora
literature koja pruza korisne prakti¢ne savjete o komuniciranju s vrlo mladom djecom o
znacCajnim promjenama u njihovim zivotima, poput 'A Child's Journey through Placement'
Vere Fahlberg.?®®

Za mlade koji napustaju sustav skrbi, trebao bi biti dostupan sustav potpore kako bi ih se
pripremilo za njihov prijelaz u samostalni zivot. Taj proces bi trebao ukljucivati mladu osobu i
biti pazljivo isplaniran. Trebao bi poCeti puno prije nego je dijete spremno napustiti sustav
skrbi.?®

Analiza slu€aja br. 26: Ukljuéivanje djece i mladih u proces promjena

'‘Djeca i mladi u sustavu skrbi - otkrijte svoja prava! ' je knjizica koju je izradilo Vije¢e Europe
i SOS Djecje Selo International. Nastoji mladima omoguciti da bolje razumiju kako
funkcionira alternativna skrb, koja su njihova prava kao mladih osoba u sustavu skrbi i
postuju li se ta prava. Knjizica takoder nastoji pomoc¢i mladima da donesu odluke i pobolj$aju
svoju komunikaciju s pruzateljima skrbi i socijalnim radnicima.?’

Lumos radi s djecom i mladima koji su se iselili iz ustanova (uklju€ujuci djecu s poteSko¢ama
u intelektualnom razvoju) u Republici Cegkoj i Moldovi kako bi se razvio niz interaktivnih
knjiga za djecu razliCite dobi i stupnjeva razumijevanja. Te knjige pomazu djeci da razumiju
proces deinstitucionalizacije, da se pripreme za nadolazeée promjene, da izraze svoje
zabrinutosti, Zelje, nade i sje¢anja i da pronadu nadine da se oproste.?*®

1.2 Uklju€ivanje obitelji djece

Kada se donosi odluka o smjestaju djeteta, uklju¢enost obitelji je klju¢na. Roditelji djece u
ustanovama se Cesto osjecaju obespravljenima i odluke prepustaju strucnjacima. U nekim
zemljama, uvedeni su sastanci s obiteljima kako bi se osiguralo da roditelji i ostali ¢lanovi
obitelji mogu preuzeti aktivnu i ravnopravnu ulogu u donosenju odluka vezanih uz djecu.
Cesto se pretpostavlja da obitelji koje su svoju djecu smjestili u ustanove, posebice kada je

293 Lansdown, G (2001) Promoting children's participation in democratic decision-making, Firenca, Italija:

UNICEF, Innocent research centre, str. 8.

Preporuka CM/Rec(2012)2 Vije¢a ministara drzavama ¢lanicama o sudjelovanju djece i mladih mladih
od 18 godina
https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=1927229&Site=CM&BackColorinternet=C3C3C3&BackColorIntranet=EDB02
1BackColorLogged=F5D383
29 Fahlberg, Vera (1991) A child's journey through placement. Perspectives Press.

29 Eurochild op. cit. (2012a), str. 17.

297 Brodura je dostupna na: http://www.coe.int/t/dg3/children/childrenincare/C&YP%20IN%20CARE-
ANGLAIS(web).pdf

28 Za vise informacija o takvim interaktivnim knjigama za djecu, obratite se na: info@Ilumos.org.uk
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njihov kontakt rijedak ili ne postoji, ne zele svoju djecu. Medutim, u mnogim zemljama,
nadlezna tijela ne potrazuju aktivno od obitelji razloge za njihovo razdvajanje od djece.

Analiza slu€aja br. 27: Procjena obitelji u Bugarskoj

U Bugarskoj, kao dio velikog programa deinstitucionalizacije, vlada je organizirala
sveobuhvatnu procjenu 1.800 djece s invaliditetom koja Zivi u ustanovama i njihovih obitelji.
Procjenom je otkriveno da 53% obitelji Zeli ponovo uspostaviti kontakt sa svojom djecom radi
kona¢nog ponovnog ujedinjenja obitelji.

1.3 Odrasli

Odraslim osobama, osim §to se s njima treba savjetovati tijekom planiranja, provedbe i
postupka pracenja, trebati omoguciti i da donose odluke o svojim zivotima, o pomoci koja im
je potrebna i kako da im se ona pruzi. Jedno od glavnih nacela CRPD-a je "postivanje

urodenog dostojanstva, slobode izbora i neovisnosti osobe".?*

Medutim, starije osobe i odrasle osobe s invaliditetom se ¢esto smatraju nesposobnima
sudjelovati zbog svoje dobi ili prirode njihovog invaliditeta, koji mogu utjecati na njihov
intelekt ili govor. Kao i s djecom, pruzanje relevantne potpore (primarno potpore drugih
osoba u sli¢noj situaciji, u kombinaciji sa struénim savjetovanjima kada su potrebna),
informacija i pomoci klju¢no je za omogucavanje njihovog ucinkovitog sudjelovanja. Prema
tome, osoba s govornim oStec¢enjem moze sudjelovati ako ima pristup komunikacijskim
tehnologijama ili osobi za stru¢nu pomo¢ koja je obucena u alternativnim tehnikama
komunikacije.** Osoba s potesko¢ama u intelektualnom razvoju moze se osposobiti da
sama donosi odluke uvodenjem sustava potpore dono$enju odluka. Kada osoba ne moze
izravno sudjelovati u postupku donosenja odluka, moze je zastupati osoba u koju ima
povjerenje. U tom slu¢aju, odluke koje se donose za ili u ime osobe uvijek moraju biti u
najboljem interesu te osobe.

Analiza slu€aja br. 28: Potpora donosenju odluka - primjer 'osobnog pravobranitelja’

Clanak 12. CRPD-a utvrduje da osobe s invaliditetom imaju pravnu sposobnost na istim
temeljima kao i druge osobe. Takoder utvrduje da je nekim osobama mozda potrebna
dodatna potpora kako bi izvrSili tu pravnu sposobnost i traZi od drzava ¢lanica da usvoje
potrebne mjere kako bi osigurale tu potporu.

U sustavu potpore dono$enju odluka, osoba s invaliditetom je ta koja donosi odluke.***
Uloga osobe koja pruza potporu moze biti objaSnjavanje informacija osobi na lako shvatljiv
nacin i pomaganje da razumije raspolozive mogucnosti ili da objasni preferencije i misljenja
osobe drugima. Osoba koja pruza potporu treba pazljivo sluSati osobu i postupati prema
njenim zeljama. Treba postivati stajaliSta i izbore osobe i ne bi ih trebala zamijeniti viastitim
preferencijama. Uvijek treba predstavljati glediSta osobe, ¢ak i kada su ona u suprotnosti s
gledistima ostatka obitelji ili same osobe za struénu pomaoc.

299
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Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, ¢l. 3. st. (a).
Inclusion International (2008) Key elements of a system for supported decision-making. Bijela knjiga.
Ujedninjeni narodi, op. cit. (2007).
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Dobar primjer sluzbe koja pruza potporu donoSenju odluka korisnicima psihijatrijskih usluga
je "osobni pravobranitelj" ("personligt ombud"), razvijen u Svedskoj nakon psihijatrijske
reforme 1995. Osobni pravobranitelj (OP) je stru¢na visokokvalificirana osoba posveéena
isklju€ivo pruzanju usluga psihijatrijskom pacijentu. OP nije u saveznistvu s psihijatrijom ili
sluzbama za socijalnu skrb ili bilo kojim drugim nadleznim tijelom i nije u vezi s pacijentovim
rodacima ili drugim osobama u njegovom okruzenju. On pomaze pojedincu u preuzimanju
kontrole nad vlastitom situacijom, prepoznaje njegove potrebe za skrbi i osigurava da primi
nuznu pomo¢. OP-ovi nemaju medicinsku odgovornost niti donose odluke u ulozi ovlastene
osobe; njihov jedini zadatak je predstavljati pojedinca.

2010. godine, u Svedskoj je radilo 325 OP-ova koji su pruzali pomo¢ vise od 6.000 osoba
diljem zemlje. U podrucjima u kojima rade OP-ovi, broj samoubojstva i zlouporabe droga

znatno je opao. Vjerojatnost da ¢e osobe biti izolirane ili da ¢e im biti dodijeljen skrbnik je
manja. Izraduni takoder sugeriraju da OP-ovi znatno smanjuju troSkove drugih sluzbi.>*

2. INDIVIDUALNA PROCJENA

Individualna procjena, provedba i revizija glavni su elementi u postupku planiranja. Svrha
procjene je pruzati detaljne informacije o osobi i njihovim potrebama i prednostima, koje ¢e
biti temelj za razvoj individualnog plana pomaoci/skrbi. Procjena treba biti vezana uz strategiju
razvoja usluga, Sto znaci da se potrebne usluge pomoci trebaju razviti temeljem potreba i
preferencija pojedinca, umjesto da se osobu pokuSava prilagoditi postoje¢im mogucnostima.

2.1 Okvir i metodologija
U razvoju metodologije, u obzir treba uzeti i kontekst pojedine zemlje i posebnu skupinu

korisnika. Nema jednog tocnog odgovora o tome kako bi metodologija trebala izgledati pod
uvjetom da je udovoljeno sljedeéim nacelima:

uklju€enost korisnika i, ako je potrebno, njihovih obitelji, skrbnika ili zastupnika, u

donosSenje odluka o njihovim buduénostima i uslugama podrske. Nije moguce izvrSiti

procjenu jednostavnim pregledom necijeg dosjea i razgovorom sa skrbnicima ili

struénjacima.

¢ smisleno sudjelovanje tijekom ¢&itavog procesa obitelji ili zastupnika (prema
potrebi), uklju€ujuci pruzanje pristupa relevantnim oblicima podrske.

e holisti€ki pristup, koji u obzir uzima cijelu osobu, ne samo njen invaliditet.

e uzimanje u obzir snagai resursa pojedinca, a he samo njegovih potreba i teSkoc¢a

s kojima se susrece.

Sto se ti¢e djece, Smjernice UN-a izrigito preporuéuju da procjena treba biti cjelovita i uzeti u
obzir i neposrednu sigurnost i dobrobit djeteta i njegovu dugoro€nu skrb i razvoj. Takoder
sugerira neka posebna podrucja koja bi procjena trebala obuhvatiti, ukljuujuci djetetove
"osobne i razvojne karakteristike, etnicku, kulturnu, jezi€nu i religijsku pozadinu, obiteljsko i

802 Vidi http://www.po-skane.org/The Swedish Personal _ombudsmen_ system(Maths Comments).php
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drustveno okruZenje, povijest bolesti i posebne potrebe".>* Sto se ti¢e djece koja su
smjestena u ustanove, procjena treba ocijeniti potencijalno i trenutno funkcioniranje. Treba
paziti da se djeca u ustanovama ne dijagnosticiraju krivo kao autisticna s obzirom da je
kvaziautisti¢cno ponasanje uobiCajena posljedica institucionalizacije i obi¢no nestane kada se
djeca presele u obiteljsku skrb.

Kada je rije€ o djeci, glavna referentna toCka je potpuni razvoj djeteta; to se odnosi na teoriju
razvoja djeteta koje se sastoji od nekoliko faza, svaka sa svojim posebnim obiljezjima.

Analiza slu€aja br. 29: Primjer okvira za sveobuhvatnu procjenu koji se koristi u
planiranju skrbi, smjestaja i revizije skrbi za djecu u Velikoj Britaniji***

Procjena koja se koristi u planiranju skrbi u Velikoj Britaniji po€iva na opéem Okviru za
procjenu potrebite djece i njihovih obitelji*®, koji prepoznaje tri medusobno povezana
sustava podrucja: razvojne potrebe djeteta, obiteljske i €éimbenike okoline te ulogu
roditelja, s nekoliko klju€nih dimenzija u svakom od tih podrucja. Planiranje skrbi temelji se
na sedam dimenzija razvojne potrebe.

Razvojne potrebe djeteta Uloga roditelja
Zdravlje Temeljna skrb
Obrazovanie Osiguranje sigurnosti

Emocionalni i bihevioralni razvoi Emocionalna toplina

Identitet Dijete Stimulaciia
Obiteliski i drustveni odnosi i Zastita i
Drust tacii promicanje Usmieravanie i aranice
ruStvena prezentaciia e
Skrb o sebi Stabilnost

Obiteljski éimbenici i €éimbenici iz okruzenja

Resursi zajednice
Socijalna integracija obitelji
Prihodi
Zaposlenje
Stanovanje
Sira obitelj

Obiteljska povijest i
funkcioniranje obitelji

Na medunarodnoj razini, ne postoje takve specificne preporuke o fokusu procjene za osobe
s invaliditetom i starije osobe. Medutim, CRPD, Madridski medunarodni akcijski plan o
starenju i UNECE-ova Regionalna strategija za provedbu mogu se koristiti kao smjernice.
Ovi dokumenti naglaSavaju nacela uklju€ivanja i potpunog sudjelovanja starijih osoba i
osoba s invaliditetom u politi€ckom, drustvenom, gospodarskom i kulturnom zivotu drustva.
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w04 Smijernice UN-a za alternativnu skrb o djeci, str. 57.

Vlada Velike Britanije (2010) The children Act 1989 Guidance and regulations. Svezak 2: Care
Eolgmning, placement and case review.

Ministarstvo zdravstva UK-a (2000) Framework for the assessment of children in need and their
families, dostupno na
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4014430.p
df
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Ova nacela trebaju biti glavna referentna to¢ka u procjeni i mogu istaknuti potrebe za pomaoci
u domu, na radnom mjestu, u zdravstvenim pitanjima, u obrazovanju i kulturi, u drustvenim
odnosima i u slobodnom vremenu.

Analiza slu€aja br. 30: Alat za procjenu — skala intenziteta pomoéi (support intensity
scale - SIS)

SIS je alat za procjenu koji se koristi s osobama s intelektualnim poteSkocama kako bi se
ocijenile njihove individualne potrebe za prakti€nom pomoci. Za razliku od tradicionalnih
alata i pristupa, koji mjere sposobnosti koje pojedincu nedostaju, SIS se usredoto€uje na
sposobnosti koje pojedinac posjeduje, ocjenjujuéi pomo¢ koja je osobi potrebna da Zivi
samostalan Zivot.

Alat mjeri potrebe za pomoéi u sljedeéim podrucjima: zivot u domu, Zivot u zajednici,
cjeloZivotno uéenje, zaposljavanje, zdravlje i sigurnost, drusStvene aktivnosti, zastita i
zastupanje. U svakom podrucju su definirane specifi¢ne aktivnosti. Primjerice, 'aktivnosti
zZivota u domu' uklju€uju pripremanje hrane, jedenje hrane, vodenje kuéanstva i ¢is¢enje,
oblagenje, osobna higijena."**®

Metodologija moze uklju€ivati alate koji su posebno razvijeni za potrebe procjene kao i ve¢
postojeci instrumente. U svakom slu¢aju, vazna je dosljednost pristupa, tj. koriStenje istih
alata za svu djecu iste dobne skupine ili stupnja razumijevanja.®”’

Postojeci alati mogu se Koristiti za razvoj novih instrumenata ili se mogu izravno koristiti.
Medutim, u nekim podrucjima (kao Sto je razvoj djeteta), postoji Sirok raspon instrumenata
koji se koriste za procjenu ranog socijalnog i emocionalnog razvoja djeteta, kao sto je
Denverova skala.**® Oni pruzaju podatke samo u posebnom podrugju, $to znagi da neée biti
dovoljni za razvoj individualnog plana i da ih se trebati nadopuniti dodatnim podacima.*°
Skala intenziteta pomoci, usprkos tome $to je vrlo detaljna Sto se tiCe pojedinih potreba
pojedinca, ne pruza podatke o obitelji i neformalnim odnosima osobe, koji su vazni za
postupak planiranja.

2.2 Samoprocjena

Samoprocjena pokazala se najpozeljnijim nacinom osiguranja toga da pomo¢ koja se pruza
osobi odgovara njenim stvarnim potrebama i zahtjevima. Samoprocjena je postupak kojim
osoba moze procijeniti vliastite potrebe za skrbi i potporom. Ako Zele, potporu im moze
pruzati njihov skrbnik, ¢lan obitelji, pruzatelj usluge, kolega ili prijatelj. Samoprocjena se
obi¢no vrSi putem upitnika, koje sastavljaju lokalna (ili druga) nadlezna tijela uz sudjelovanje
korisnika usluga. Vrlo je vazno biti svjestan da jedna vrsta upitnika ne odgovara svima, ¢ak
ni jednoj skupini korisnika usluga. Pristup, objasSnjenja i pitanja trebaju biti diferencirani i
prilagodeni svakoj posebnoj skupini i njenim karakteristikama, poput migrantskog podrijetla,
razine obrazovanosti ili vjere.
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Za vise informacija, posjetite: http://www.siswebsite.org/cs/product_info

Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.

Za pregled alata za djecu izmedu 0 i 5 godina, vidi http://www.nectac.org/~pdfs/pubs/screening.pdf
Sosna, T. & Mastergeorge, A. (2005) Compendium of screening tools for early childhood social-
emotional development. Sacramento: Kalifornijski institut za psihi¢ko zdravlje.
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Potpora drugih osoba s invaliditetom/savjetovanije je klju¢ni dio toga da se osoba osje¢a
ojatanom i samouvjerenom kada pristupa postupku samoprocjene. Jedino druge osobe s
invaliditetom koje, dijeljenjem iskustva i podizanjem svijesti osobe koju se procjenjuje, moze
pomoci u utvrdivanju njenih stvarnih potreba. Osobe svoj svakodnevni Zivot Cesto promatraju
minimalistiCki — samo osobnu higijenu, oblacenje i jedenje. Zadatak druge osobe s
invaliditetom je dovesti u pitanje takva minimalisti¢ka oCekivanja osobe kako bi druga osoba
vidjela dodatne mogucnosti za sudjelovanjem. Priroda odnosa dviju osoba u istoj situaciji
moze biti uvjerljivija od odnosa stru¢njak-Kklijent.

2.3 Pripremai vr$enje procjene

Procjenu potreba pojedinca mogu provoditi struénjaci ili sami pojedinci. Kada procjena
ukljucuje interakciju izmedu stru€njaka i korisnika, potrebna je paZzljiva priprema. Primjerice,
prije procjene, strucnjak ili skupina koji provode procjenu trebaju pregledati raspolozive
podatke i, prema potrebi, sastati se s relevantnim ¢lanovima osoblja radi dodatnog
razgovora.*'® Posebnu pozornost treba posvetiti osiguranju toga da se osobi pruza sva
pomoc koja joj je potrebna da smisleno sudjeluje u procjeni i postupku planiranja.

Iz viSe razloga, procjena moze biti stresno iskustvo i za djecu i za odrasle osobe pa je
potrebno uloziti trud kako bi se osoba osjec¢ala ugodno. Ovisno o situaciji, to se moze postici
pazljivim objasnjenjem svrhe procjene i/ili pozivanjem nekoga bliskog osobi da bude
prisutan. Potencijal za stres je takoder razlog zasto se preporucuje samoprocjena (jer se vrSi
tempom koji odgovara osobi koju se procjenjuje i odvija u njihovom domu). Procjene male
djece trebaju se vrSiti pomocéu posebnih aktivnosti kroz igru.

Posebnu paznju treba posvetiti prevladavanju prepreka u komunikaciji. Nekim ljudima je
mozda teSko komunicirati koriste¢i samo govor. Medutim, i dalje mogu izraziti svoje zelje i
preferencije koristeci razlicite metode komunikacije — izraze lica, geste, simbole i slike ili
pisanje.®"* Za smisleno sudjelovanije takvih korisnika u procjeni i postupku planiranja,
posebna metoda komunikacije osobe mora biti poznata i mora je se moci razumjeti.

Analiza slu€aja br. 31: Pristup planiranja usmjeren na osobu

Pojam 'pristup planiranja usmjeren na osobu - person centred planning' (PCP) odnosi se na
niz pristupa planiranju temeljenih na naéelu ukljugivanja.®** Neki od najéescih stilova
planiranja u PCP-u uklju€uju: planiranje stila Zivota, koje je isprva bilo razvijeno za osobe
koje se vracaju u svoje zajednice iz ustanova i smjestajnih Skola; PATHS (Planiranje
alternativne sutrasnjice s nadom); MAPS (izrada akcijskih planova); i Personal Futures
Planning (planiranje osobnih buducnosti).
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i Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.

Vidi "Augmentative and Alternative Communication”, na:
http://www.asha.org/public/speech/disorders/aac.htm
= Vidi, na primjer, Ministarstvo zdravstva Velike Britanije, Personalisation through Person-Centred

Planning, na:
http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH 115175
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Posljednjih godina, PCP se sve viSe koristi u planiranju skrbi i pomoci za mlade, odrasle
osobe i starije osobe. Plan usmjeren na pojedinca moze se koristiti u formalnoj procjeni, u
razvoju individualne skrbi pojedinca i planu pomoci koji povezuje pojedinca i obitelji s
drzavnim sluzbama te u postupku revizije plana.

Jedna od posebnih karakteristika PCP-a je da se on usredotoCuje na teznje osobe.
Postupak planiranja pocinje istrazivanjem §to je trenutno vazno za osobu i hastavlja se
izgradnjom vizije zeljene buducnosti koja se temelji na njihovim sposobnostima i resursima,
a ne na njihovim nedostacima i potrebama. Posljednji korak je razvoj akcijskog plana. U toj
fazi se vizija buduénosti pretvara u jasne ciljeve, sa specificnim koracima za postizanje tih
ciljeva i sa specificnim odgovornostima koje se dodjeljuju ljudima uklju€enim u planiranje. To
je jos jedno vazno obiljezje pristupa usmjerenog na osobu: ¢lanovi obitelji i Sira drustvena
mreza su aktivno uklju€eni u postupak planiranja i tako postaju 'krug potpore'. Sudjeluju u
samom planiranju, preuzimaju odredene odgovornosti u provedbi plana i obi¢no nastave
pruzati potporu osobi i nakon postupka planiranja.

3. INDIVIDUALNI PLAN SKRBI | POTPORE

Plan ¢e pruziti podatke o smjesStaju osobe i dodatnoj potpori koju ¢e osobi (ako je potrebno)
pruziti njihova obitelj ili njegovatelj. Plan ¢e formulirati jasne ciljeve, kao i specifi¢ne i
mjerljive rezultate. Vremenski okvir i odgovornosti za njegovu provedbu takoder trebaju biti
zadani. Plan treba izloziti i misljenja i stajaliSta osobe i njene obitelji, pokazati kako su ta
misljenja uklju¢ena u postupak planiranja i kako se odrazavaju u planu.

3.1. Djeca

Najbolji interesi djeteta, njihova sigurnost i zastita, trebaju biti najvazniji cimbenik u
donosSenju odluka o najprimjerenijem obliku skrbi (za razli€ite moguénosti alternativne skrbi,
vidi 5. poglavlje). Osim toga, u obzir treba uzeti sliedec¢a nagela:*"

e uklanjanje iz obitelji je krajnja mjera: uklanjanje djeteta iz skrbi obitelji uvijek treba
smatrati krajnjom mjerom. Kada god je moguce, takvo uklanjanje treba biti
priviemeno i kratkotrajno.

e kontakt s obitelji: premjestaj djeteta bi djetetu trebao omoguciti da zZivi Sto je blize
moguce svom domu kako bi se potaknuo kontakt s njihovom obitelji (osim u
sluCajevima kada to nije u najboljem interesu djeteta) i kako bi se izbjegao prekid u
obrazovnom, kulturnom i druStvenom Zivotu.

e reintegracija kao prva moguénost: u slu€ajevima kada je dijete izdvojeno iz svoje
obitelji i smjeSteno u alternativnu skrb, njihova moguca reintegracija treba imati
prioritet prije svih drugih mjera. Alternativnu skrb treba pruziti samo kada obitelj nije u
stanju, ¢ak i s primjerenom potporom, djetetu pruZziti odgovarajucu skrb ili kada za
dijete nije sigurno vratiti se u svoju obitel;.

313 Smijernice UN-a za alternativnu skrb o djeci.
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e obiteljska skrb za djecu ispod tri godine: alternativna skrb za malu djecu,
posebno djecu mladu od tri godine, treba se pruzati u obiteljskom okruzenju.

¢ smjestajna sredina samo ako je to potrebno i primjereno: smjestajna skrb bi
trebala biti ograni€ena na sluCajeve u kojima je takva sredina prikladna, nuzna i
konstruktivna za pojedino dijete i ako je u njegovom najboljem interesu.

e Dbraéu i sestre ne treba razdvajati: bracu i sestre ne treba razdvajati smjestajem u
alternativnu skrb i oni bi trebali moci Zivjeti zajedno (osim ako procjena ne utvrdi da je
razdvajanje izri€ito u njihovom najboljem interesu). Djecu smjestenu u ustanove
Cesto se razdvaja od njihove brace i sestara. Stoga u prijelaznoj fazi jedan od ciljeva
treba biti omogucavanje braci i sestrama da zive zajedno.

e trajnost: Ceste promjene mjesta skrbi Stetne su za razvoj djeteta i njihovu
sposobnost da stvaraju emocionalne odnose i stoga ih treba izbjegavati. KratkoroCni
smijestaji trebaju biti usmjereni na pronalazak trajnijih rieSenja.

3.2 Odrasli

Odraslim osobama treba pruziti potporu koja im je potrebna da donesu informiranu odluku o
tome gdje zele zivjeti i kako zele da potpora bude organizirana. Kako navodi CRPD, osobe s
invaliditetom bi trebale "imati priliku da odaberu svoje mjesto stanovanja i gdje i s kime Zive i
[ne bi ih se trebalo] siliti da Zive u odredenim uvjetima".®'* To znadi da drzave imaju
odgovornost pruzati raspon usluga potpore, ukljuéujuci raznovrsnost stambenih sustava, koji
¢e osobama s invaliditetom i starijim osobama doista omoguciti izbor.

Analiza slu€aja br. 32: Uloga Zakona o poslovnoj sposobnosti (Engleska i Wales) u
donosenju odluka o oblicima potpore i stanovanju

U Velikoj Britaniji, Zakon o poslovnoj sposobnosti (Mental Capacity Act) navodi niz
zakonskih nacela za zastitu osoba koje nisu sposobne donositi odredene odluke.
Istovremeno, taj zakon maksimalno povecava njihovu sposobnost da same donose odluke i

sudjeluju u dono$enju odluka®>.

U postupku donoSenja odluka o oblicima potpore i stanovanju, treba postovati sljedeéa
nacela:

e treba pretpostaviti da je osoba sposobna donositi odluke, osim ako se utvrdi drukcije.
osoba se ne smije tretirati kao nesposobna za donoSenje odluka osim ako su se
bezuspjesno poduzele sve izvedive mjere da joj se pomogne da donese odluku.

e 0sobu se ne smije tretirati kao nesposobnu za donoSenje odluka samo zato Sto je
donijela nerazumnu odluku.

¢ djela koja se ¢ine ili odluke koje se donose, temeljem ovoga Zakona, za ili u ime
osobe moraju se Ciniti ili donijeti u njenom najboljem interesu.

314

a1t Konvencija Ujedinjenih naroda o pravima osoba s invaliditetom, €l. 19. st. (a).

Prema misljenju organizacije Mental Health Europe, ovaj zakon je jedan od najnaprednijih zakona o
psihi¢kom zdravlju u Europi. Medutim, takoder napominje da je Zakon o poslovnoj sposobnosti Engleske i
Walesa dozivio kritike organizacija (bivsih) korisnika psihijatrijskih usluga zbog svog paternalisti¢kog pristupa.
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e prije nego se djelo ucini ili odluka donese, mora se razmotriti moze li se svrha radi
koje su potrebni jednako posti¢i na nacin koji manje ugrozava pravo osobe na
slobodu djelovanja.®*

3.3 Revizija plana

Revizija individualnog plana potpore i skrbi vazan je dio postupka planiranja. Njena svrha je
pratiti napredak prema rezultatima definiranim u planu kako bi se izvrSile nuzne izmjene,
uzimajuci u obzir nove podatke i promijenjene okolnosti. Revizija plana za djecu u
alternativnoj skrbi pomoci ¢e utvrditi adekvatnost i nuznost smjestaja s obzirom na osobni
razvoj djeteta i razvoj u obiteljskoj okolini.3*’

Ucestalost kojom se planovi skrbi i potpore revidiraju treba biti zakonski uredena i prije
svega ovisi o pojedina¢nim okolnostima. Korisnici bi trebali mo¢i zatraziti reviziju svog plana
kada dode do promjena okolnosti.

4. 1ZAZOVI U POSTUPKU PLANIRANJA
4.1  Standardizirani pristup®®

Neka institucionalni oblici skrbi imaju obiljezje standardiziranog pristupa u kojem se neki
model usluge, kao §to su stambene zajednice, namece pojedincima prema navodnim
potrebama skupine. lako se taj pristup moze Ciniti privianim i u€inkovitim kratkoro¢no,
dobiveni rezultat obicno ne zadovoljava potrebe pojedinaca i moze dovesti do problema (kao
Sto su institucionalne usluge ili meduljudski sukobi) i neucinkovitosti (viSestruka seljenja ili
dodatne strucne intervencije).

Ovaj rizik moze se izbjeéi osiguranjem planiranja koje je usmjereno na osobu i
individualizirano. Svaka osoba bi trebala biti osposobljena donijeti sama odluku o tome gdje i
s kim zeli zivjeti, tako da dobiveno mjesto zivljenja uistinu postane njihov dom.

4.2 Ucinci institucionalizacije

Donosenje odluka moze biti teSko osobama koje su duze vrijeme smjesStene u instituciji.
Nakon napustanja okoline s rigidnim svakodnevnim rutinama i pravilima i u kojoj dominiraju
paternalisticki odnosi®'?, osobi mozZe biti tedko formulirati i izraziti svoje preferencije i
samostalno donositi odluke. Istovremeno, produljena izolacija od zajednice (od rodenja, za
neke) ¢e osobi znatno otezati da zamisli zivot izvan institucija i prepozna koji oblici potpore
Su joj potrebni.

316 Ministarstvo UK-a za ustavna pitanja (2007) Pravilnik o postupanju uz Zakon o intelektualnim

sposobnostima iz 2005., London: TSO, str. 19. Dostupno na http://www.justice.gov.uk/downloads/protecting-the-
vulnerable/mca/mca-code-practice-0509.pdf

817 Smijernice UN-a za alternativnu skrb o djeci, st. 66.
318 People First of Canada/Canadian Association for Community Living op. cit., str.10.
319 Izvjesce ad hoc struéne skupine.
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Stoga je klju€¢no da osobe tijekom postupka planiranja imaju pristup informacijama,
savjetima i potpori za samostalan zivot. Potpora drugih osoba s invaliditetom koje ve¢ zive
neovisno (nakon Sto su iskusili institucionalnu skrb) i koji mogu biti uzori je klju¢na u ovom
procesu. Mogu podijeliti svoja iskustva o tome kako je zivjeti neovisno u zajednici, o
izazovima s kojima se suoCavaju i rjieSenjima koja su otkrili. U ovom procesu, osoba ne
dobiva samo korisne podatke, nego moze postati i viSe samouvjerena da moze zivjeti
neovisno u zajednici i osjecati se osnhazeno.

Cak i ako trenutno postoji samo nekoliko moguénosti za potporu zajednice, kontakt s drugim
osobama koje zive neovisno moze osnaziti druge osobe. Isto tako, roditeljima mladih
punoljetnika koji se iseljavaju iz ustanove ce vjerojatno pomoci da Cuju iskustva drugih koji
su u sliénoj situaciji kao i njihovo dijete.

Svjedoé&anstvo br. 4: Joséova priéa®®

José se uselio u smjestajnu ustanovu za dugorocni smjestaj kada mu je bilo 18, nakon $to je
zavrSio srednju Skolu jer nije htio opterecivati svoju obitelj. Smjestaj u toj ustanovi mu je
ponudila opcina i ondje je zivjelo jos 55 drugih osoba.

lako je uskoro shvatio da zeli oti¢i, José je na kraju ostao Zivjeti u ustanovi 12 godina. Dok je
pokuSavao pronaci nacin da se iseli, odlazio je na razliite seminare u svom gradu koje su
organizirale druge osobe s invaliditetom pod pokroviteljstvom podruénih tijela. Ondje je
upoznao aktiviste za neovisno zivljenje koji su mu objasnili filozofiju neovisnog Zivljenja.
Joséa je motiviralo da napusti ustanovu kada mu je jedan od aktivista rekao: "Ako ja to
mogu uciniti, mozes i ti". Taj aktivist je Joséu nastavio pruzati potporu i nakon $to je hapustio
ustanovu.

José je uspio pronaci posao u lokalnom hotelu i uspio je ostati ondje. | dalje pronalazi
razlicite na€ine dobivanja usluga osobne asistencije (u njegovoj zemlji ne postoji pravo na
besplatnu osobnu asistenciju) i druge oblike pomodi. Nije mu lako, ali sretan je Sto viSe ne
Zivi u ustanovi. Njegova obitelj nije bila uvjerena da je neovisno Zivljenje pravo rjeSenje za
njega, ali on kaze da mu je majka, nakon $to je upoznavala i druge "lude" osobe poput
njega, pocela vjerovati da i on to moze.

José isti€e da prema njegovom iskustvu €ak i otvorene institucije, poput one u kojoj je
proveo 12 godina, ne funkcioniraju. lako je tijekom dana mogao napustiti ustanovu, osjec¢ao
je da ga osoblje ponizava. Govorili su mu da je beskoristan jer niSta nije mogao uciniti sam i
ponasali su se prema njemu kao prema djetetu.

Joséovim rije€ima, "ako sustav ne osnazuje ljude, ne moze funkcionirati".

Pomaganje djeci da se pripreme za iseljenje iz ustanova €esto pocinje tako da im se
pomogne u u¢enju donosenja temeljnih odluka, kao Sto su Sto jesti, koje aktivnosti odabrati i
s kime se igrati. Postupno se uvode sve slozZeniji izbori, dok se ne nau€e nositi sa
donosenjem slozenim odluka vezanim uz njihovu buducu skrb.

320 Dobiveno s Joseovim dopustenjem od Europske mreze centara neovisnog Zivljenja (ENIL).
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4.3 Medikalizacija

Cesto, individualna procjena osoba s invaliditetom ili krhkih starijih osoba usredotoéuje se
pretezno ili isklju€ivo na njihovo zdravlje i bolesti, koje se dozivljavaju kao izvor njihovih
problema (medicinski model invalidnosti). To dovodi do planova koji uglavhom sadrze
medicinske i korektivhe mjere. Drugi aspekt medikalizacije je naglasak na "posebnim
sustavima", kao $to su posebne Skole.

Isklju€ivo medicinski pristup razumijevanju i definiranju potreba osoba s mentalnim
poteskocama je takoder vrlo problemati€¢an i moze dovesti do krSenja ljudskih prava. Osim
Sto pruzaju trenutaénu ili dugoro&nu pomoc¢ korisnicima sluzbi za psihi¢ko zdravlje, lijekovi
se mogu Koristiti i za tzv. 'kemijsko zatoCenje’, kojim se samo zamjenjuju stvarna potpora i
pomoc.

Kako bi se izbjegla medikalizacija, procjene bi trebale biti holisticke, temeljene na socijalnom
modelu invalidnosti i starenja, kao i na pristupu invalidnosti i starenju sa stajalista ljudskih
prava. Taj pristup ukljuCuje prepoznavanje toga da su prepreke u okruzenju glavni ¢imbenik
u onesposobljavanju osoba (socijalni model invalidnosti) i da sve osobe s invaliditetom i
starije osobe trebaju imati pravo na potpuno i jednako sudjelovanje u svim aspektima
drustva.

lako se sluzbe za psihicko zdravlje Cesto usredotoCuju isklju€ivo na farmakoterapiju,
medunarodni standardi pozivaju ha pruzanje Sirokog raspona terapija, ukljuujuéi: radnu i
grupnu terapiju, individualnu psihoterapiju, umjetnost, kazaliSte, glazbu i sport, pristup
rekreacijskim prostorima i viezbanju na otvorenom, kao i obrazovne i mogucnosti za
zaposljavanje kako bi se poveéali nezavisnost i funkcioniranje.?*

21 8. Opce izvjedce Odbora za sprjeavanje muéenja, st. 37., dostupno na:

http://www.cpt.coe.int/en/annual/rep-08.htm
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Analiza slu€aja br. 33: Lije€enje otvorenim dijalogom, Finska

Lije¢enje otvorenim dijalogom ** je metoda za pomaganje osobama kojima je
dijagnosticirana psihoza. Smatra se da je posebno korisna kada se koristi rano u krizi.
Osnovno obiljezje ovog lijecenja je to da ima najviSe stope ozdravljenja za osobe kojima je
dijagnosticirana psihoza. U vecini slu¢ajeva ono ne uklju¢uje antipsihotike; uklju¢uje
korisnike usluga i obitelji u svim kljuénim odlukama; nudi trenutacnu, fleksibilnu i
individualiziranu pomo¢ i cijeni razli€itost misljenja i perspektiva.

Cim osoba zapoéne dozivljavati simptome psihoti¢kog poreme¢aja, skupina struénjaka
okuplja Sto je vise moguce osoba iz zZivota te osobe. Oni se susre¢u svakodnevno ili svaki
drugi dan, kroz razdoblje od dva ili tri tjedna. Tijekom sastanaka, stru¢njaci stvaraju sigurno
okruzenje u kojem se svi ohrabruju da otvoreno ispri€aju svoje pri¢e — pri¢e o sebi, pacijentu

i obitelji.

Ova metoda rezultirala je naglim padom broja dana koji pacijenti provode u bolnici i koli€ini
propisanih neuroleptika. Daljnja istrazivanja pokazuju da se preko 80% pacijenata lijec¢enih
ovom metodom vratilo na posao i da preko 75% viSe ne pokazuje znakove psihoze.

Tablica br. 6: Prikaz razlika izmedu medicinskog i socijalnog modela

Medicinski model

Socijalni model

Glavna Osoba je onesposobljena zbog Osoba je onesposobljena zbog
pretpostavka svog invaliditeta zapreka u okolini
Procjena Fokus na medicinski problem, Fokus na zapreke u okolini;
individualne nedostatke i utvrduje potrebe za potporom
poremecaje
Predlozeno Bavi se individualnim slabostima; | Bavi se okruzenjem; ukljucivanje
rieSenje institucionalizacija, segregacija
Primjeri®?
Medicinski model Socijalni model
Problem Ne moze raditi kucanske poslove | Ne moze raditi ku¢anske poslove
jer se ne moze sluZiti rukama zbog manjka tehnicke i drustvene
pomaoci
RjeSenje Institucionalna skrb, rehabilitacija, | Tehnicka pomagala, osobna
medicinske intervencije asistencija, usluge podrske u
domu.
Problem Ne mozZe razumjeti sloZzene Tekstovi nisu dostupni u obliku

pisane tekstove zbog teskoc¢a u

pisanom na jednostavhom jeziku

322

O ishodima metode otvorenog dijaloga, vidi: Jaako Seikkula et al., Five-year experience of first-episode

nonaffective psychosis in open-dialogue approach: Treatment principles, follow-up outcomes,
i dvije analize slu€aja objavljene u Psychotherapy Research, ozujak 2006.; 16(2): 214-228.

323

Na temelju: European Coalition for Community Living (2008) Creating successful campaigns for

community living — Advocacy manual for disability organisations and service providers.
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ucenju

Rjesenje Posebna Skola, smjestajna Tekstovi u obliku jednostavnom za
ustanova Citanje; specijalizirani nastavnici,
osobna asistencija, ukljuCujuce
obrazovanje
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8. poglavlje: Potpora pojedincima i skupinama pri prelasku u zajednicu

Prijelaz u zajednicu nije jednostavno vezan za fizicko preseljenje osoba iz ustanove u
njihovo mjesto stanovanja ili mjesto skrbi. Kako bi se izbjegla ponovna institucionalizacija i
kako bi se osigurali najbolji moguci ishodi za korisnike sluzbi, preseljenje treba paZljivo
planirati.

Ovo poglavlje nudi ideje kako se ovaj proces prelaska moZe pripremiti i poduprijeti. Takoder
istice vaznost suradivanja sa skrbnicima i zajednicom.

Obveze prema Konvenciji UN-a o pravima osoba s invaliditetom

Osobe s invaliditetom moraju imati pristup informacijama o pomoéi, sluzbama i ustanovama
za podrsku koji su im dostupni (€l. 4.). Osim toga, drzave potpisnice imaju obavezu podizati
svijest na razli¢itim razinama — na drustvenoj i obiteljskoj razini — s ciliem promicanja
postovanja prava i dostojanstva osoba s invaliditetom. Ove mjere bi trebale nastojati "boriti
se protiv stereotipa, predrasuda i Stetnih postupaka", "promicati svijest o sposobnostima i
doprinosima osoba s invaliditetom" i trebale bi se vrSiti putem Skola, medija, kampanja

podizanja svijesti i programa obuke (&l. 8.).

1. PRUZANJE POTPORE KORISNICIMA USLUGA

Prijelaz s institucionalne skrbi na Zivot u zajednici je ogromna promjena za osobu koja
napusta ustanovu, bez obzira je li rije€ od djetetu, mladoj osobi koja napusta sustav skrbi,
odrasloj ili starijoj osobi. Citav Zivot osobe se mijenja: gdje i s kim Zive, tko se o njima brine ili
im pruza potporu, tko su njihovi prijatelji i susjedi pa €ak i kako jedu i oblace se. Ako se ne
isplanira i provede pazljivo, ovaj prijelaz moze biti vrlo stresno i traumati¢no iskustvo koje bi
moglo imati Stetne posljedice za neke pojedince.

Kljuéno je da je proces prelaska na neovisni zZivot i zivot u zajednici u skladu s individualnim
planom i da u obzir uzme preferencije pojedinca.

1.1. Planiranii postupni prijelaz

Kada god je moguce, zatvaranje ustanove i prijelaz u zajednicu treba izvrsiti kao dio
planiranog procesa prema razvoju alternativnih oblika podrske u zajednici kako bi se
osigurali najbolji moguci ishodi za korisnike. Postojat ¢e slu€ajevi, medutim, kada ¢e se
zatvaranje ustanove i preseljenje korisnika institucionalne skrbi morati izvrSiti hitno, s manje
vremena za pripremu. Na primjer, financijski problemi pruzatelja skrbi mogu dovesti do
potrebe za hitnim zatvaranjem ustanove. Hitne mjere e biti potrebne i u slu¢ajevima kada
Ce postojati sumnje u kakvocu ili sigurnost usluga koje se pruzaju. Moraju postojati politike
zaStite djece i odraslih kako bi im se pomoglo u situacijama kada postoji rizik za osobu —
dijete ili ranjivu odraslu osobu.***

324 Za dodatne informacije vidi: Ministarstvo za djecu, Skolstvo i obitelj (2010) Working together to

safeguard children, dostupno na https://www.education.gov.uk/publications/eOrderingDownload/00305-
2010DOM-EN.pdf; i Ministarstvo zdravstva i Ministarstvo unutarnjih poslova (2000), op. cit.
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1.1.1 Djeca

Ako ne postoji neposredna opasnost ili rizik za sigurnost, prijelaz djeteta iz ustanove u novo
okruZenije ili natrag u obitelj treba biti postupni proces.

Kada se utvrdi najprikladniji oblik skrbi, treba razviti detaljan plan u kojem se navode razli¢iti
koraci postupka prijelaza. Treba navesti informacije o: aktivnostima, o€ekivanim ishodima,
mjestima aktivnosti, razdoblju (kada ¢e se aktivnosti vrSiti i koliko ¢e dugo trajati),
odgovornim osobama i ostale relevantne informacije. Medutim, plan ne treba biti suviSe
rigidan; strucnjaci koji rade s djecom tijekom procesa prelaska plan kontinuirano trebaju
revidirati, mijenjajuci ga ako je to potrebno, uz potpunu upoznatost djeteta s tim promjenama
i njegovim potpunim sudjelovanjem u tome.

Glavna svrha prijelaznog razdoblja je upoznati dijete s njihovom novom okolinom i pruziti mu
podrsku u stvaranju odnosa privrzenosti prema roditelju ili skrbniku koji preuzima
prvenstvenu odgovornost za skrb. Zdravi odnos privrzenosti smatra se posebno vaznim u
prvim godinama razvoja djeteta.** Postoje brojni primjeri provjerenih programa planiranih
prijelaznih razdoblja za djecu razli¢ite dobi i faze razvoja i s razligitim potrebama.?*

Aktivnosti u prvim fazama razdoblja pripreme se uglavhom organiziraju u okolini koja je
poznata djetetu (uglavnom mjesto skrbi u kojem se tada nalazi) i, ako je potrebo, u
prisutnosti osobe kojoj vjeruje. Kada se dijete osjec¢a dovoljno ugodno sa svojim roditeljem ili
skrbnikom, mogu se organizirati i posjeti njihovom domu. U pocetku ti posjeti trebaju biti
kratki i dijete uglavnom dolazi u pratnji osobe iz prijasnjeg mjesta skrbi; postepeno se duljina
boravka moze povecati na nocenje. Samo fiziCko preseljenje djeteta u novo mjesto skrbi
treba izvrsiti iskljucivo u skladu s njihovim individualnim planom i preferencijama. Potrebnu
potporu treba nastaviti pruzati i nakon zavrSetka prijelaznog razdoblja.

Proces pripreme ne ukljucuje samo dijete, nego i druge ljude vezane uz novi smjestaj kao
Sto su:

o roditelji (bioloski, usvojitelji ili udomitelji): roditelji mogu trebati informacije,
kao i savjetovanje i obuku prije, tijekom i nakon prijelazne faze kako bi mogli
izgraditi dobre odnose s djetetom i pruziti mu bolju skrb (vidi "Pruzanje potpore
skrbnicima" u nastavku);

e druga djeca: ako ¢e dijete zivjeti s drugom djecom, primjerice u stambenoj
zajednici, ta djeca trebaju biti obavijeStena i motivirana da $to je vise moguce
spremno prihvate novo dijete. U sluajevima reintegracije, braci i sestrama
djeteta treba pridati posebnu paznju; i

e o0soblje u novom smjestaju: ako ¢e dijete Zivjeti u smjestajnoj okolini, kao Sto je
stambena zajednica, osoblju treba pruziti sve potrebne informacije o, izmedu
ostalog, djetetovoj proslosti, potrebama za skrbi i interesima, itd.

325 Prema "teoriji privrzenosti”, djeca koja su odrasla u ustanovama imaju ograni¢ene moguénosti stvaranja

privrzenosti, §to se smatra uzrokom mnogih emocionalnih, kognitivnih i problema u ponasanju. Vidi Fahlberg,
Vera, op. cit.
326 Za primjere programa pripreme, vidi Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 85.
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1.1.2 Mlade osobe koje napustaju skrb

Pojam 'napustanje sustava skrbi' odnosi se na situacije kada se dijete vra¢a u svoju obitelj
(biolosku i/ili prosirenu) ili kada postane punoljetno (obi¢no 18 godina starosti) i kada se
smatra da je spremno Zivjeti samostalno. To je kljuéno razdoblje za mlade osobe u
alternativnoj skrbi i ako se ne pruzi odgovarajuca i stalna podrska, to moze imati ozbiljne
posljedice. To moze dovesti do ponovne institucionalizacije i potrebe za drugim smjestajnim
sluzbama skrbi za odrasle, kao Sto su psihijatrijske bolnice ili zatvori, kao i do beskuéniStva,
kriminaliteta i prostitucije.

Stoga je klju€no da je djeci i mladim osobama koje napustaju skrb dostupna pomo¢ kako bi
se pripremio prijelaz na samostalni zivot. Ta pomo¢ treba ukljucivati, primjerice, obuku iz
organizacije ku¢anstva i upravljanja kuéanstvom i vjestine vezane uz izradu kuénog
proracuna i upravljanja novcem. Takoder treba pruziti prakticnu pomoc¢ s osobnim
dokumentima, bankovnim racunima i stanovanjem. Jednako vazna je psiholoSka potpora,
koja se usredotoCuje na razvoj samopostovanja i sposobnosti izgradnje i odrzavanja osobnih
odnosa. Takoder treba nuditi strukovno osposobljavanje. Podaci pokazuju da se pristup
takvim programima potpore i kakvoéa pripreme jako razlikuju unutar drzava i medu
drzavama, $to pokazuje da se ne pripremaju sve mlade osobe za odraslost.**’

Preporuke o tome kako pruzati potporu mladim osobama koje napustaju sustav skrbi
navedene su u Smjernicama UN-a o alternativnoj skrbi za djecu (st. 131. -136.) i
standardima "Quality 4 Children" (str. 15.-18.).

1.1.3 Odrasli

Prijelaz odraslih osoba s invaliditetom i starijih osoba takoder treba biti postupan i pazljivo
pravilu u ustanove useljavaju u kasnijoj fazi zivota kada sve teze prihvac¢aju i psiholoski
preraduju trajne promjene u zivotu i uvjetima skrbi. Stoga treba uloziti napor u smanjenje
stresa i pruzanje potpore osobi tijekom procesa tranzicije.

Kao i s djecom, vazni dio pripreme mogao bi biti upoznati osobe s njihovom novom okolinom
i liudima i uspostaviti odnose. Primjerice, ako se osoba seli u mjesto skrbi koje zaposljava
osoblje, to moze ukljuCivati da osoblje iz nove sredine posjeti osobu u ustanovi i izgradi
odnose. Kasnije, to moze ukljucivati posjete korisnika skrbi novom mjestu skrbi, po
mogucnosti skupa s osobom kojoj vjeruje. Stres izazvan promjenama se takoder moze
umanijiti selidbom $to je viSe moguce namjestaja i osobnih predmeta na novo mjesto
stanovanja i zadrzavanjem skupa klju¢nih ¢lanova osoblja i korisnika skrbi (npr.
zapoSljavanjem clanova osoblja u novoj sluzbi), kada je to moguce i u najboljem interesu
osobe.

Prilikom planiranja prijelazne faze takoder je vazno pruziti priliku skupinama prijatelja da
ostanu zajedno ili da ostanu u kontaktu.

321 Lerch, V. & Stein, M. (ur.) (2010) Ageing Out of Care: From care to adulthood in European and Central

Asian societies, SOS Children's Villages International, Innsbruck, Austrija, str. 132.
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Svjedo€anstvo br. 5: Zastita prijateljstva nakon zivota u ustanovama

"Kada ljudi napuste ustanove, moramo zastititi njihova prijateljstva. Vidio sam mnoge ljude
koji su izgubili prijatelje kada su napustili ustanovu. Presele su u nove gradove, razli¢ite
domove i mjesta boravka. Moramo imati na umu da ti ljudi ne voze automobile, ne znaju
koristiti autobuse ili vlakove. Obi¢no ne znaju pisati, a e-posta je rije€ koju koriste drugi ljudi.
Takoder moramo imati na umu da su neka od tih prijateljstava stvarana tijekom mnogo
godina dok su ti ljudi bili u ustanovama. Vrlo su nam vazna. Ono §to nam treba je

osvijedtenost i dobar sustav potpore kako bismo osigurali da se ta prijateljstva nastave."**®

1.2 Neovisno zivljenje i vjestine svakodnevnog zivljenja

Neke osobe koje Zive u ustanovama nisu imale priliku razviti osnovne vjestine koje su im
potrebne za svakodnevni zZivot ili su izgubile te vjestine zbog institucionalizacije. Stoga je
dobro da im se, prije nego napuste ustanovu, pomaogne u razvijanju takvih vjestina. To moze
ukljucivati, primjerice, obuku iz vjestina upravljanja ku¢anstvom, kao Sto su kuhanje,
Cis¢enje, pranje rublja, glaganje, pranje suda itd., odrzavanje osobne higijene, upravljanje
novcem i kupovinu, koristenje javnog prijevoza i javnih sluzbi, sigurnost i stvaranje socijalnih
odnosa. Medutim, razlikovat ¢e se mjera u kojoj e razliCite osobe moci razviti takve vjestine.
Stoga im treba pruzati pristup Sirokom rasponu usluga pomoéi u zajednici, kao $to su pomoé
i skrb u ku¢anstvu.

Drugim osobama bi mogla biti korisni obuka i savjetovanje vezano uz osobnu asistenciju. To
bi moglo ukljucivati informacije i potporu pri donoSenju odluka o tome koji je najbolji nain da
se organizira neka sluzba (putem pruzatelja usluga, zadruga ili samostalno), ili obuku za
procjenu njihovih potreba ili kako zaposliti osobne asistente. Mnogim osobama je tesko
preuzeti aktivnu ulogu u svojim odnosima s asistentom ili pruzateljem usluga pa im je
potrebno pruziti dodatnu pomo¢ u tome. Ta pomoc treba se temeljiti na nacelu neovisnog
Zivljenja, utemeljena u socijalnom modelu invalidnosti i trebaju je pruzati osobe u sli¢noj
zZivotnoj situaciji.

Svjedoéanstvo br. 6: Ciarina razmisljanja o samostalnom zivotu®?°

Vazno mi je zZivjeti samostalno jer Zelim imati dobar Zivot kao i svi drugi.

Prije nekoliko godina sam se uselila sama u svoj prvi stan. Svidalo mi se imati vlastiti stan,
ali bilo mi je tesko.

Sada zivim sa svojim zaruénikom Markom u dvosobnom stanu u Surreyu.

328 Martin, Robert (2006) "A Life Worth Living", govor odrzan na medunarodnom kongresu Inclusion

International u Meksiku, studeni 2006, objavljen u Self-advocacy Toolkit, Inclusion International. Dostupno
na: http://www.inclusion-international.org/wp-content/uploads/Annex_B-Working_with_Self Advocates-
Toolkit2.pdf

Preuzeto uz Ciarino dopustenje iz globalne kampanje udruge Inclusion International o ¢lanku 19. Za
viSe informacija, vidi: http://www.ii-livinginthecommunity.org/page19.html
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Zivimo skupa od lipnja 2009. Trazili smo stan putem lokalnog agenta za nekretnine. Bila sam
vrlo sretna kada sam dobila kljuceve stana.

Mislim da je vazno Zivjeti samostalno jer mogu pozvati prijatelje i obitelj u goste kada god to
zelim.
Volim si sama pripremati obroke. Imam neke jednostavne kuharice kako bih mogla nauciti

pripremati zdrave obroke.

Kada nam postom stignu racuni, Mark i ja ih skupa gledamo i pazimo da ih pazljivo
procitamo.

Ako ih ne razumijem, Mark mi pomogne.

Naucila sam upravljati svojim novcem kako bih mogla platiti svoj dio racuna i stanarine i
svaki mjesec pla¢am svoj raéun za mobilni telefon.

Pospremam i Cistim svoj stan kako bi bio lijep i uredan. Sama perem svoje rublje kako bih
svaki dan imala Cistu odje¢u koju mogu nositi.

Idem u lokalnu knjiznicu u susjedstvu i posudujem knjige i DVD-ove. Takoder idem u lokalni
rekreativni centar i plivam.

Ponedjelikom navecer idem na lokalni te¢aj Zumbe. Odrzava se u obliznjoj zgradi koja je vrlo
blizu mog stana pa mogu sama hodati do tamo i natrag. Tecaj kosta £5.00 tjedno.

Volim zZivjeti samostalno. Mogu Zivjeti svoj zivot onako kako ja hoéu, donositi viastite odluke,
vecerati kada ja zelim vecerati, i¢i van i vratiti se kada se ja zelim vratiti!

Super mi je!

Drugima je pak mozda vazno nauciti kako sprijecCiti krizne situacije i kako razviti u€inkovite
strategije za snalaZenje s njima.

Ponekad se vjestine samostalnog Zivljenja razvijaju u takozvanim prijelaznim ustanovama
(‘half-way house") koje se nalaze na zemljistu ili u blizini samih ustanova. lako su
namijenjene za privremeni smjestaj, ¢esto budu sliéhe samim ustanovama i korisnici usluga
u njima ostanu zivjeti na neodredeno vrijeme. Stoga resurse treba ulagati u drukcije oblike
potpore. Ako takve prijelazne ustanove vec¢ postoje, vazno je da nude privremeni i
kratkotrajni smjestaj i da budu odskocna daska za samostalni Zivot.
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Analiza sluéaja br. 34: Akcijski plan za povrat dobrobiti (WRAP®)3*

WRAP je alat za samopomo¢, koji su razvili korisnici sluzbi za psihi¢ko zdravlje kako bi
pomogli osobama da preuzmu kontrolu nad vlastitom dobrobiti i ozdravljenjem. Temelji se na
premisi da ne postoje granice za ozdravljenje: "ljudi koji su iskusili poteskoce s psihickim
zdravljem ozdrave, ostanu zdravi i uspiju ostvariti svoje zivotne ciljeve i snove". Ovaj alat
naglasSava da su ljudi sami struénjaci za vlastita iskustva i naglasava vaznost
samozastupanja, obrazovanja i potpore. WRAP preusmjerava fokus u zastiti psihickog
zdravlja s "kontrole simptoma" na prevenciju i ozdravljenje.

WRAP je razvijen na temelju paZzljivog promatranja vlastitog iskustva i ukljucuje:

e stvari koje osoba treba svaki dan da se odrzi zdravom, kao Sto su tri zdrava obroka i
pola sata tjelovjezbe;

o vanjske dogadaje koji mogu dovesti do simptoma ili uznemirujuéeg iskustva, kao Sto
je svada s prijateljem ili dobivanje visokog racuna;

e alate za dobrobit koji ¢e osobi pomoci da se radi takvih dogadaja ne osjeca loSije,
poput popisa stvari koje je osoba cinila prije (ili bi mogla u€initi) da ostane zdravom;

e rane znakove upozorenja, poput iritiabilnosti ili anksioznosti, koji ukazuju na to da ce
se 0soba osjecati loSe, skupa s planom reakcija; i

e znakove koji ukazuju da ¢e se situacija znatno pogorsati, kao Sto je nesmotreno
ponasanije ili izolacija i akcijski plan za stabilizaciju situacije.

Moze ukljucivati i razvoj osobnog plana za krize koji se koristi kada osoba treba da drugi
preuzmu odgovornost za njihovu skrb. Plan uklju€uje:

e popis osoba za podrsku, njihove uloge u Zivotu osobe i njihovi brojevi telefona;

e popis svih lijekova koje osoba koristi i informacije o tome zasto ih koristi;

e znakove koji osobama za podrsku daju do znanja da trebaju donijeti odluke u ime
osobe ili preuzeti skrb o njima; i

e upute koje osobama za podr8ku daju do znanja Sto trebaju uciniti.

1.3 Samozastupanje

Vazan dio prelaska s institucionalne skrbi na Zivot u zajednici je potpora i promocija
samozastupanja. Samozastupanje znaci omoguciti osobama s invaliditetom i starijim
osobama da se zauzmu za sebe i preuzmu kontrolu nad svojim zivotima. Djecu i mlade ljude
u skrbi takoder treba ohrabriti i podupirati u tome da izraze svoja stajaliSta kako bi se"njihovi

glasovi i iskustva &uli, cijenili i koristili za kreiranje politika i akcija".>*"

Temeljeno na http://www.mentalhealthrecovery.com.
Eurochild op. cit. (2012a) str. 18.
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Postati samozastupnik moze ukljucivati pomo¢ drugih u donosenju odluka. Mnogim
osobama s intelektualnim poteSko¢ama, na primjer, nedostaju sposobnosti i vjeStine za
donosenje odluka jer im nikad nije bilo dopusteno da sami donose odluke. Medutim, svatko
moze nauditi kako donositi odluke uz potporu ¢lanova obitelji, drugih osoba s invaliditetom,
skrbnika i prijatelja.

Za druge ljude, postajanje samozastupnikom moze zahtijevati obuku za postajanje
asertivnijom osobom. Osim toga, vazno moze biti i pruZanje relevantnih informacija (npr.
vezano uz zakonska prava), izgradnja prakti¢nih vjestina za samozastupanje (npr. vodenje ili
sudjelovanje u sastancima ili govornistvo) i uklju¢enost u udruge za samozastupanje. U svim
ovim aktivnostima, uloga organizacija mladih, osoba s invaliditetom i starijih osoba treba biti
od sredisnje vaznosti.

1.4 Potpora drugih osoba s invaliditetom

Organizacije djece s iskustvom u sustavu skrbi, osoba s invaliditetom i starijih osoba trebale
bi biti aktivho uklju¢ene u pruzanje potpore prelasku korisnika u skrb u zajednici. Ovisno o
svojim mogucénostima, one bi mogle pruzati obuku iz vjeStina neovisnog Zivijenja, ponuditi
individualno savjetovanije ili sudjelovanje u skupinama za potporu, ukljucivanje osobe u
skupinu za samozastupanije ili pruzati informacije.

Pomoc¢ drugih osoba s invaliditetom odnosi se na "osobe s odredenim iskustvom ili
pozadinom koje savjetuju i pruzaju potporu drugim osobama koje se nalaze u sli¢noj
situaciji".**? Pioniri pokreta za samostalno Zivljenje osoba s invaliditetom pomoé drugih
osoba s invaliditetom smatraju jednom od kljué¢nih usluga za samostalno Zivljenje,** a
jednako je vazno za djecu i za starije osobe. Njena vrijednost je u jednakim odn05|ma [
jedinstvenom iskustvu i znanju uklju€enih osoba. Stoga, jedna organizacija osoba s psiho-
socijalnim poteSko¢ama koja se bavi zastupanjem i samozastupanjem istice: "vrlo dobro
razumijemo potrebe osoba koje traze usluge sluzbi za psihi¢ko zdravlje. Imamo osobno
iskustvo s navigacijom kroz birokratske labirinte javnih sustava za psihi¢ko zdravlje i
djelujemo kao uzori koji pou€avaju ljude iz praktiCne perspektive kako da razumiju i ostvare
svoja zakonska prava."***

Potpora drugih osoba s invaliditetom moZe igrati vaZznu ulogu u procesu prelaska s
institucionalne skrbi na zivot u zajednici i nakon tog prelaska. Moze se pruzati na razli¢itim
lokacijama i u razli¢itim oblicima, individualno ili u skupini. Postoje razliCite vrste potpore,
poput mentoriranja (koje je viSe usredotoceno na pojedine zadatke) ili uspostave prijateljskih
odnosa (koji su viSe usredotoceni na odnos osobne podrske).

332 NCIL (2008) Peer support and personalisation,

WWW ncil.org.uk/imageuploads/Peer%20support%20Final%201.doc

Evans, J. (2001) Independent Living and Centres for Independent Living as an alternative to
institutions.
334 Vidi Disability Rights California, na: http://www.disabilityrightsca.org/about/psa.htm
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2. PRUZANJE POTPORE SKRBNICIMA

Obiteljima koje ¢e se brinuti za svoju djecu, starije roditelje ili druge rodake koji napustaju
ustanovu treba pruzati informacije i, kada je potrebno, dodatnu obuku i pomo¢ kako bi mogli
pruzati bolju skrb.

Primjerice, klju€ uspjeha u smjestanju djeteta u udomiteljskoj obitelji je pruzanje obuke i
pomoci skrbnicima u udomiteljskoj obitelji za bolje razumijevanje posljedica zlostavljanja i
poremecaja privrzenosti na osje¢aje i ponasanje djeteta, osim pruzanja strategija za skrb o
djetetu. U nedostatku kvalitetne potpore i obuke za skrbnike, oni ¢e €esto situaciju shvatiti
osobno i odustati, misleci da nisu dovoljno uspjesni kao skrbnici. Takvi prekidi udomiteljske
skrbi ¢e samo dodatno traumatizirati dijete. Stoga je kljuéno da skrbnici imaju potrebno
znanje i vjeStine kako bi znali zadovoljiti potrebe osoba, u smislu fizicke i emocionalne
dobrobiti. Medutim, takoder je vazno da su upoznati s nacelima i praksama samostalnog
zivljenja i ukljucenja i da znaju kako ojacati nekoga da Zivi puni Zivot.

Potrebe neformalnih skrbnika se takoder trebaju uzeti u obzir. Manjak potpore za skrbnike
moze rezultirati njihovim stresom i iscrpljenoscu, Sto moze imati negativni u€inak na njihovo
zdravlje **° i zdravlje osobe za koju skrbe, ponekad dovodeéi do njihove ponovne
institucionalizacije. Obitelji takoder mogu patiti od drustvene izolacije zbog stigme njihove
djece, odraslih osoba s invaliditetom i starijih osoba®*®. Zbog toga trebaju primiti pomo¢ kako
bi se procijenile njihove potrebe i trebaju im se pruziti sveobuhvatne informacije o

raspolozivim sluzbama podrske za skrbnike u zajednici.

Sluzbe koje skrbnicima pruzaju odmor od njihovih odgovornosti su takoder vazne. Pruzanje
stalne skrbi je obi¢no vrlo iscrpljujuce i tesko, fiziCki i emocionalno, za skrbnika, koji je
ponekad i sam starija osoba. Stoga je jako vazno omoguditi dostatno rekreacijsko vrijeme za
skrbnika kako bi ga se zastitilo jednako kao i osobu o kojoj skrbi. Godisnji odmor, tijekom
kojeg pouzdani vanjski skrbnici pruzaju zamjensku skrb, treba sustavno pruzati.

Analiza slu€aja br. 35: Primjeri potpore za skrbnike

U 2010. godini, dvanaest organizacija skrbnika (uglavnom obiteljskih) sudjelovalo je u
Partnerstvu za u€enje programa Grundtvig ‘Samoprocjena obiteljskih skrbnika: put do
potpore'. Cilj partnerstva bio je:

e utvrditi dobre prakse; i
e dati podrSku razvoju alata za podizanje svijesti i obuke kojima se promic¢e samoprocjena
potreba obiteljskih skrbnika.

Projektom su izradene opcenite i specificne preporuke za razvoj alata za samoprocjenu
obiteljskih skrbnika koji bi trebao pruzati cjeloviti okvir za razmatranje svih fizickih, psihickih,
psiholoskih, drustvenih i financijskih potreba obiteljskih skrbnika. Takav alat bi trebao pomoci

335

w6 Svjetska zdravstvena organizacija i Svjetska banka, op. cit., str. 150.

Mencap (2001) No ordinary life, London: Mencap.
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obiteljskim skrbnicima da prepoznaju i izraze svoje potrebe i osiguraju da se uloze svi hapori
da im se pomogne.®’

U Francuskoj, Adapei 44, udruga za osobe s intelektualnim poteSko¢ama i njihove obitelji,
nudi SAFE, uslugu podrske obrazovanju roditelja i ostalih nestrucnih skrbnika djece s
intelektualnim poteSko¢ama. SAFE je-sluzba koju vode psiholozi i koja posreduje kada
postoje poteskoée u komunikaciji s djetetom ili s problemati¢nim ponasanjem. Oni rade s
obiteljima kako bi procijenili njegove potrebe vezane uz obrazovanje djeteta i sastavili
obrazovne strategije. Ova sluzba za rane intervencije pridonosi podizanju svijesti o ulozi
obiteljskih skrbnika. Pomaze obiteljskim skrbnicima da izraze svoje potrebe i obrate na njih
pozornost, izvor je informacija i povezuije obitelji s drugim oblicima pomoéi.**

U Irskoj, udruga skrbnika nudi povjerljivu i prijateljski nastrojenu telefonsku liniju za pomo¢:
1800 24 07 24. Ova besplatna usluga je vitalna veza za izoliranog skrbnika. Osoblje moze
osobe koje nazovu liniju preusmijeriti najbliZzem resursnom centru, pronaci informacije za njih,
savjetovati ih o njihovim pravima i povlasticama ili jednostavno razgovarati sa skrbnicima na
nacin pun podrske, razumijevanja i bez osudivanja. Osoblje moze pitati skrbnike zele li i
nakon razgovora primati informacije i pomoc¢ udruga i tako pokrenuti dugorocniji odnos.
Telefonska linija za pomo¢ ¢esto prima pozive od skrbnika kada su u kriznom trenutku, Sto je
gini iznimno vrijednom u pruzanju pomoéi skrbnicima u trenucima potesko¢a.>*

Brojne zemlje uvele su zakonodavne promjene kako bi zastitile skrbnike i uredile njihovu
situaciju sa zaposlenjem i uvjetima zaposlenja. Analizama pojedinacnih slucajeva
Spanjolske, Njemadke i Slovatke moze se pristupiti putem projekta INTERLINKS.**

3. RAD SA ZAJEDNICAMA

Rad sa zajednicama**! predstavlja kljuéni dio procesa deinstitucionalizacije. Negativni
stavovi i predrasude prema djeci koja su zivjela u ustanovama, osobama s psiho-socijalnim
poteSkocama i opcenito osobama s invaliditetom, kao i prema starijim osobama, moze
usporiti razvoj usluga potpore u zajednici. Analiza sluaja koja slijedi to dobro pokazuje.
Kada krene deinstitucionalizacija, stigma ce sprijeciti potpuno uklju€ivanje i sudjelovanje u
zajednici i moze €ak dovesti do diskriminacije i nasilja.

Analiza slu€aja br. 36: Negativni stavovi prema osobama koje su napustile ustanove

U jednoj zajednici, odluka da se izgradi stambena zajednica za djecu s intelektualnim
poteSkocama koja su napustila ustanovu docekana je sa zZestokim protivljenjem lokalnog
stanovnistva. U jednom danu sakupljeno je vise od 400 potpisa i stotine ljudi prosvjedovalo
je protiv odluke.

337 Grundvig Learning Partnership, op. cit.

338 ibid.
339 ibid., str. 12.
340 Za vi$e informacija o situaciji u Spanjolskoj, vidi
http://interlinks.euro.centre.org/model/example/SpecialCollectiveAgreementForinformalCarers; za Njemacku vidi
http://interlinks.euro.centre.org/model/example/CareLeaveAct; za Slovacku, vidi
http /linterlinks.euro.centre.org/model/example/SocialProtectionOfInformalCarers

Pod "zajednicama" mislimo na obi¢na susjedstva u kojima ljudi zZive, druze se, posluju itd.
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Argumenti prosvjednika jasno su pokazali rasprostranjenost mitova i negativnih stavova
prema osobama s invaliditetom. Neke majke Zalile su se da ne Zele da se njihova "zdrava"
djeca igraju s "bolesnom" djecom i da ¢e zdravu djecu uznemiriti ako vide djecu s posebnim
potrebama. Drugi su tvrdili da su ¢uli da takva djeca vriste i vi€u cijelo vrijeme i da ih se
moze &uti i s udaljenosti od 30-40 metara.?*

Kanada je jedna od zemalja koje su uspjesno izvele ukljuCivanje zajednice, s pet utvrdenih
¢imbenika koji dovode do uspjesnog uklju€ivanja. Prvi je uspostaviti 'izgradnju zajednice' kao
temelj uklju€ivanja. U okviru ovakvog pristupa, smatra se da uklju€ivanje zajednice "ima
koristi za Siru zajednicu, a ne samo za osobe s invaliditetom i njihove obitelji". Ovaj pristup
istiCe potrebu za "prepoznavanjem i naglaSavanjem uzajamnih Koristi za sve partnere kada
se zajednice viSe uklju€e. (Primjerice, ucinkovite, inkluzivne Skole i programi ranog razvoja
djeteta biti ¢e od koristi za svu djecu; inkluzivna poduzeéa otvaraju Sira trzista i dovode do
koristi od ugleda; inkluzivne gradske sluzbe bolje udovoljavaju potrebama svih gradana, a
inkluzivni rekreacijski sadrzaji zajednice ¢e programe uciniti relevantnima Sirem krugu
sudionika)."

Rad na uklju€ivanju zajednice uklju€uje bavljenje nacinima na koje mnoge zajednice
dozivljavaju dodatne prepreke za ukljucivanje zbog svog posebnog statusa, kao §to su zene,
imigranti, mlade obitelji, mladi, starije osobe, siromasni pojedinci i obitelji.**®

Stoga se, kao dio procesa deinstitucionalizacije, posebna pozornost treba posvetiti
planiranju i provedbi aktivnosti podizanja svijesti usmjerenih na prevladavanje otpora prema
uslugama u zajednici i na osiguranje potpunog ukljucivanja osoba koje napustaju ustanove.
Promicanje rasprsenog stanovanja takoder moze pomoci s obzirom da ono sprje€ava
getoizaciju osoba s invaliditetom (djece i odraslih osoba) ili starijih osoba unutar zajednice.
Tako zajednice lakSe vide osobe kao pojedince i prihvacaju ih kao svoje susjede.

Vazno je raditi izravno s lokalnim zajednicama kako bi se rijesili njihovi strahovi i primijenile
lokalne, podrucne ili nacionalne medijske kampanje za promicanje neovisnog zivljenja i
vrijednosti uklju€ivanja. Organizacije osoba s invaliditetom i roditelja mogu biti vrijedan
resurs u pripremi i provedbi takvih kampanja.

Kljuéna smjernica br. 11: Iskustvo nauéeno kroz rad sa zajednicom>*

e Razmisljanje i planiranje usmjereno na osobe trebalo bi rezultirati ranim prepoznavanjem
zajednica u koje ¢e se preseliti korisnici skrbi. S tim znanjem, vladini i napori zajednice
mogu se usredotociti na osiguranje odgovarajuce pripreme i raspodjele sredstava u te
zajednice;

o Kada se donese odluka o zatvaranju ustanove, treba razviti sveobuhvatni plan
zatvaranja, skupa sa strategijom za priop¢avanje te odluke i procesa javnosti;

342 Stadart, "Rousse Citizens Divide Over Mogilino Children Placement", 7. ozujka 2012., vidi:

http /Ipaper.standartnews.com/en/article.php?d=2012-03-07&article=16971
Preuzeto iz strateSkog dokumenta "Factors that have led to successful inclusion in communities"

Kanada).
544 Odlomak iz People First of Canada/Canadian Association for Community Living, op. cit.
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e U ocekivanju otpora od zajednice, vlade i lokalna/podruéna tijela vlasti moraju biti dobro
pripremljena s jasnim informacijama o tome $to se planira i zasto je to rjeSenje u
najboljem interesu svih, posebno onih gradana kojih su dio tog procesa;

e Treba razviti pozadinske informacije i liste podataka koji se bave predvidenim pitanjima i
zabrinutostima vezanim uz zatvaranje ustanova i treba ih doraditi kako bi se bavili
lokalnim pitanjima;

o Treba izraditi objave za medije i strategije za promicanje plana i bavljenje s protivnicima
plana kako bi se osigurala usredoto&enost na prava razli¢itih skupina korisnika i
postovanje interesa drugih.

Analiza slu€aja br. 37: Projekt TAPS

"... proveli smo eksperiment u juznom Londonu o pruzanju usluga skrbi nakon otpusta iz
bolnice Tooting Bec Hospital. Prou¢avali smo dva doma s osobljem za otpustene dugorocne
pacijente u okruzima blizu bolnice. U jednom okrugu smo proveli obrazovnu kampanju sa
susjedima i ispitali anketom njihove stavove prije i nakon kampanje. U drugoj ulici smo u
istim vremenskim intervalima proveli iste ankete, ali bez obrazovne kampanje. Usporedba tih
dvaju ulica pokazala je da je kampanija bila uspjeSna u povecanju razumijevanja susjeda i
smanjenja straha ljudi od osoba s psihickim bolestima. Te promjene stavova su se odrazile u
i ponaSanju jer su neki od susjeda u ulici u kojoj je provedena kampanja posjecivali pacijente
i pozvali ih u vlastite domove, dok u drugoj ulici nije bilo takvih drustvenih aktivnosti. Stovise,
drustvene aktivnosti pacijenata u ulici u kojoj je provedena kampanja povecale su dok su
aktivnosti pacijenata iz druge ulice ostale iste. MoZzemo zakljuciti da su obrazovne kampanje
uginkovite u poboljanju socijalne integracije pacijenata u njihove zajednice."**

345 Vidi Project TAPS, A report on 13 years of Research 1985 — 1998, objavljeno u Psychiatrist. Dostupno

na: http://pb.rcpsych.org/content/24/5/165.full. Vidi takoder The Caravan of Truth: Face to Face Conversations
from Mental Health Compass, Database of Policies and Good Practices, dostupno na:
https://webgate.ec.europa.eu/sanco_mental _health/public/GOOD PRACTICE/1206/show.html
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9. poglavlje: Definiranje, pracenje i ocjenjivanje kakvoce usluga

Tijekom prelaska s institucionalne skrbi na usluge u zajednici, i kada se usluge u zajednici
uspostave, vrlo je vaZzno da se institucionalne prakse ne repliciraju u zajednici. Ovo poglavlje
navodi kriterije koji se mogu koristiti za mjerenje kakvoce usluga. Ono isti¢e potrebu za
stalnim pracenjem i procjenom usluga i predstavlja nacine na koje korisnici usluga mogu biti
uklju¢eni u procjenu.

Obveze prema Konvenciji UN-a o pravima osoba s invaliditetom

Prema ¢l. 33 CRPD-a, drzave potpisnice moraju uspostaviti mehanizam pracenja na
nacionalnoj razini za nadziranje provedbe CRPD-a. Pracenje bi se trebalo sastojati od jedne
ili viSe sredisnjih to¢aka unutar viade koje bi rjeSavale pitanja vezana uz provedbu, kao i
tijelo za koordinaciju koje bi olakSavalo provedbu. Drzave takoder moraju osnovati ili ojacati
neovisno tijelo za pracenje, poput nacionalnog tijela za ljudska prava, koje bi promicalo,
&titilo i pratilo CRPD.3*

Obveze prema Konvenciji UN-a o pravima djeteta

Cl. 3. CRC-a navodi da usluge ukljuéene u skrb o djeci ili zastitu djece moraju biti u skladu
sa standardima koje su utvrdila nadlezna tijela, posebice ona iz podrucja sigurnosti,
zdravstva, broja i primjerenosti osoblja, kao i prac¢enja.

1. VAZNOST DEFINIRANJA STANDARDA KAKVOCE

U sustavu koji se oslanja na institucionalnu skrb, standardi se ¢esto usredotoCuju na
tehnicke aspekte pruzanja usluga, umjesto na to kako usluge utje€u na kvalitetu zivljenja
onih koji ih koriste. Uglavnom obuhvacaju standarde kakvoce vezane uz gradevinu, unutarniji
prostor, zdravstvenu zastitu i higijenu, odjecu i hranu, osoblje i njihove place, ostale resurse i
knjigovodstvo. Prema izvjeéu UNICEF-a*"', takvi standardi od ustanova &ine kombinaciju

bolnica i vojarni. Takoder, oni onemogucuju praéenje ili procjenu rezultata.

Drugi problemi u mnogim zemljama koje se oslanjaju na institucionalnu skrb ukljucuju rigidne
i suviSe birokratske standarde koji podrzavaju, umjesto da dovedu u pitanje, trenutni sustav;
premalu ili nepostojecu uklju€enost korisnika, obitelji ili civilnog drustva u razvoju standarda
kakvoce; slabe ili nepostojecée sustave provedbe; nedovoljno razvijene ili nepostojece
sustave za uredivanje sluzbi i profesije i nedovoljno razvijene ili nepostojece sustave za
praéenje i procjenu prakse.>*®

Razvoj standarda treba promatrati u okviru sveukupne politike deinstitucionalizacije. On
treba i¢i ruku pod ruku s prekidom institucionalne skrbi i preusmjeravanjem resursa u usluge
u zajednici.?*

346

i Ujedinjeni narodi, op. cit. (2007).

UNICEF i Svjetska banka (2003) Changing Minds, Policies and Lives, Improving Protection of Children
in Eastern Europe and Central Asia, Improving Standards of Child Protection Services, str. 7.

ibid., str. 8.
349 ibid., str. 9.
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Promjena paradigme na individualnu pomo¢ i osobno usmjereno planiranje zahtijeva
promjenu naéina na koji se usluge ocjenjuju i kako se standardi koriste.®* Izbor i definicija
nacela kakvoce, standarda ili pokazatelja su jedan od klju¢nih koraka prema osnivanju
uginkovitog regulatornog sustava za usluge u zajednici.*®** Takvi standardi moraju biti
povezani s pravima i kvalitetom zivljenja korisnika usluga, umjesto da se usredotoCuju na
tehni¢ka pitanja.**> Odgovornost i moguénost odrzavanja razine kakvoée u cijelom rasponu
usluga posebno su vazni tijekom prijelaza. To uklju€uje i praéenje proraCuna i sustav za
ocjenu svih oblika pomoéi i usluga koje se pruzaju.®

Pri definiranju standarda kakvoce, u mnogim zemljama se koriStenje osobnih ishoda koje
odreduju sami korisnici usluga pokazalo kao najbolja mogucnost. Osim toga, nije dovoljno za
ocjenu da se jednostavno prati $to pruzatelji usluga ¢ine. Djelotvorni sustavi procjene moraju
uklju€ivati mehanizme za osiguranje i podizanje kvalitete usluga i ishode za osobe koje te
usluge koriste.>**

Konacno, standardi bi se trebali temeljiti na svim dobrim praksama koje vec postoje u zemlji,
ili medunarodno, kako bi se izbjeglo dupliciranje rada.

Kljuéna smjernica br. 12: Rizici vezani uz definiranje standarda

Rizici vezani uz razvijanje standarda355 uklju€uju situacije u kojima se oni razvijaju za
sluzbe i usluge koje inherentno ne mogu pruzati dobru kvalitetu Zivljenja za osobe koje ih
koriste, kao $to su okruzenja institucionalne skrbi. Standardi takoder ne bi trebali biti suvise
detaljni ili rigidni, Sto bi im onemogucilo da udovoljavaju individualnim potrebama. Postoje
situacije u kojima usluge u zajednici moraju udovoljavati standardima koji su prikladniji za
okruzenja institucionalne skrbi, kao Sto su pravila o narucivanju opreme, vanjskim
posjetiteljima i pravilnici o sigurnosti i zastiti zdravlja.

Ponekad standardi mogu biti preapstraktni; kvalitetni okviri se uvijek mogu pretvoriti u listu
provjere. Takoder postoji opasnost kod definiranja minimalnih standarda jer to moze dovesti
do situacije u kojoj se financiraju samo takvi minimalni standardi, a pruzatelji usluga nemaju
poticaj pruzati usluge koje nadmasuju taj minimum.

U mnogim zemljama, standardi se ¢esto usredotoCuju na fizicke i konkretne aspekte, kao Sto
je veli¢ina prostora, koli¢ina i kakvoc¢a hrane i sl. Medutim, jednako je vazno imati mjerljive
standarde vezane uz kakvocéu skrbi i kvalitetu zivljenja.

Standardi nisu ucinkoviti ako ne &ine dio sustava inspekcija unutar kojeg postoje ovlast i
resursi za intervencije ako standardima nije udovoljeno.

350

Power, op. cit., str. 37.
351

Chiriacescu, Diana (2008) Shifting the Paradigm in Social Service Provision, Making Quality Services
Accessible for People with Disabilities in South East Europe, Sarajevo: Disability Monitor Initiative, str. 36.

8 UNICEF i Svjetska banka, op. cit., str. 7.

Power, op. cit., str. 36.

354 ibid., str. 37.

355 UNICEF i Svjetska banka, op. cit., str. 8.
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Analiza sluéaja br. 38: Udovoljavanje standardima za institucionalnu skrb

U Austriji, da bi se osnovala mala jedinica za skrb o starijim osobama koje boluju od
demencije, pruzatelj usluga mora udovoljiti standardima definiranim za institucionalnu skrb.
Ti standardi (i drugi propisi poput onih vezanih uz osoblje) primjenjivi su ako jedna jedinica
skrbi za pet osoba. To se Cesto koristi kao argument zasto nije isplativo voditi dom za starije
s manje od 70 korisnika.**

2. PROVEDBA STANDARDA NA RAZLICITIM RAZINAMA

Sustav definiranja i pra¢enja standarda kakvoée ukljuguje nekoliko razina®’ — razinu
sredis$nje vlade, lokalne i podruéne uprave, pruzatelja usluga i tre¢ih strana (kao $to su
agencije za certifikaciju), kao i na razini korisnika usluga ili njihovih predstavnickih
organizacija.

UNICEF i Svjetska banka predloZili su niz radnji koje treba poduzeti pri prelasku s
institucionalne skrbi na sluzbe i usluge potpore u zajednici (tablica 7). lako su predlozene
vezano uz sluzbe i usluge namijenjene djeci, mogu se primijeniti i na druge skupine
korisnika. Ove akcije pruzaju korisni pregled promjena koje su potrebne u sklopu prelaska
na sluzbe i usluge u zajednici i ukazuju na slozenost tog procesa.?*®

Tablica br. 7: Primjena standarda na razli€itim razinama

Razina Definiranje 1. Procjena postojecéeg stanja putem pregleda vazecih
srediSnje vlade | strateSkog standarda, propisa i mehanizama pracenja i
smjera za utvrdivanje uzornih praksi.
usluge i 2. Odluka o vrsti standarda, mehanizama regulacije i
osnivanje sustava nadzora koji ¢e se provoditi.
sustava za 3. Razvoj plana primjene koiji uklju€uje koriStenje pilot

razvoj i pracenje | programa, obuku i orijentaciju osoblja i razvoj poticaja
kakvoce usluga | za primjenu standarda.

unutar opée 4. Stvaranje zakonodavnog okvira za standarde i
politike pracenje.

deinstitucionaliz | 5. Uspostava regulatornih tijela kao $to su inspektorati,
acije. akreditacijska vijeca, stru¢na vijeca, vijeca za stru¢nu

izobrazbu, pravobranitelj, prema potrebi.

6. Razvoj podatkovnih sustava za prikupljanje
podataka o kakvoci usluga.

7. Razvoj i azuriranje standarda, kodeksa postupanja
(etiCkih), smjernica za postupanje, pokazatelja
uspjesnosti i propisa putem opseznih konzultacija koje
ukljucuju i korisnike i njegovatelje.

356 Primjeri preuzeti od Europske socijalne mreze.

UNICEF i Svjetska banka, op. cit., str. 8.

358 ibid., str. 8.-9.
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Razina
okalne/podruéne
Uprave

Pruzanje,
koordiniranje i
planiranje uloga
koje odgovaraju
lokalnim
potrebama.

1. Uvodenie ili poboljSavanje mehanizama osiguranja
kakvoce za planiranje usluga i upravljanje njima te za
nabavu usluga, koordinaciju lokalnih usluga i izravno
pruzanje usluga.

2. Uvodenije ili poboljSanje inspekcijskih sluzbi. Ako je
potrebno, uspostava inspekcijske jedinice i regrutiranje
i obuka inspektora.

3. Uvodenije ili poboljSavanje sustava utvrdivanja
problema ili prilika za poboljSavanje kakvoce,
ukljucujuci informacijske sustave, sustave za prituzbe,
mehanizme prijavljivanja i utvrdivanja problema,
ankete, statistiCko praéenje, istrazivanje i mjerenje
uspjesnosti putem pokazatelja, usporedne analize i
tomove za kakvocu.

4. Promicanje razumijevanja i prihva¢anja standarda i
mehanizama povecanja uspjesnosti od strane osoblja,
lokalne zajednice, korisnika i roditelja.

Okruzenje u
kojem se
usluge
pruzaju

Revidiranje
usluga
organizacije.

1. Procjena postojeceg stanja, prepoznavanje podrucja
uzornih praksi i loSih praksi koje treba promijeniti.

2. Odabir pristupa poboljsanju kakvoce. Pristup moze
biti usredotocen na praéenje zeljenih ili nepovoljnih
ishoda ili na postupke pruzanja usluga i pomoci kako bi
se utvrdila podrucja u kojima je potrebno poboljSanje.
3. Uspostava skupine struénjaka odgovorne za
pocetne aktivnosti za osiguranje kakvoce.

4. Ako temeljna zadaca sluzbe nije jasna ili ako ne
zadovoljava potrebe zajednice, mozda je potrebno
stratesko planiranje. Kako bi se to ucinilo potrebno je
sljedeée: definirati temeljnu zadacu organizacije;
ocijeniti mogucnosti i ogranic¢enja u vanjskom
okruzenju i unutarnje snage i slabosti organizacije te
utvrditi prioritete.

5. Definiranje standarda, razvijanje smjernica,
standardnih operativnih postupaka i standarda
uspjesnosti putem savjetodavnog procesa koji
ukljuCuje sve osoblje, skrbnike i korisnike.

6. Razvoj ili poboljSanje sustava praéenja kao sto su
informacijski sustavi; sustava i pokazatelja za prituzbe.
7. Razvoj plana za osiguranje kakvoce koji obuhvaca
cilieve i podrucje primjene, odgovornosti i provedbene
strategije.

8. Revidiranje postignuca i ponovno zapocinjanje
postupka za primjenu stalnih poboljSanja.
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3. DEFINIRANJE SADRZAJA STANDARDA KAKVOCE
3.1 Europski okviri za kvalitetu

Na razini EU-a, socijalne usluge definirane su u priopcenju Europske komisije o socijalnim
uslugama od opéeg interesa iz travnja 2006.%*° Takve usluge ukljuguju usluge socijalne
pomoci, dugoro¢ne skrbi, skrbi o djeci, usluge zaposljavanja i obuke, osobne asistente i
socijalno stanovanije. Ciljevi i naCela koji bi trebali biti temelj organizacije socijalnih usluga
definirani su u priopéenju Komisije iz 2007. o uslugama opcéeg interesa i socijalnim uslugama
opceg interesa. Medu njima, navodi se da socijalne usluge moraju biti "sveobuhvatne i
personalizirane, osmisljene i pruzene na integrirani nacin."

3.1.1 Dobrovoljni europski okvir za kvalitetu socijalnih usluga

Europski okvir za kvalitetu socijalnih usluga (‘okvir')** 2010. usvojio je Odbor za socijalnu
zastitu Europske unije, s cillem razvoja zajednickog shvacanja kakvoce socijalnih usluga
unutar EU-a. Okvir utvrduje nacela kakvoce i predlaze skupinu metodoloskih smjernica. Te
smjernice mogu koristiti tijela javne vlasti u drzavama clanicama kako bi razvila vlastite alate
za utvrdivanje, mjerenje i ocjenu kakvoce socijalnih usluga. Primjena okvira je dobrovoljna i
moze se primijeniti na nacionalnoj, podruénoj i lokalnoj razini.***

Europski okvir za kvalitetu (sazet u dijagramu u nastavku) utvrduje temeljna nacela kvalitete
za pruzanje usluga. Obuhvaca tri dimenzije pruzanja usluga:

1. odnos izmedu pruzatelja usluga i korisnika usluga;
2. odnos izmedu pruzatelja usluga, tijela javne vlasti i drugih dionika; i
3. ljudski i fizi€ki kapital.

Za svaku od tih dimenzija, navedeni su operativni kriteriji (odnosno pokazatelji) koji bi
drzavama trebali pomoci u praéenju i ocjeni specijalnih usluga. Na primjer, jedno od nacela
kvalitete je "postivanje prava korisnika". Kriteriji kvalitete za to nacelo ukljuCuju: pruzanje
zaposlenicima i volonterima koji su ukljueni u pruzanje usluga odgovarajuéu obuku iz
pruzanja usluga svakodnevne skrbi koja se temelji na pravima korisnika i koja je usmjerena
na osobu i promicanje ukljuCivanja korisnika u zajednicu.

9 Priop¢enje Europske komisije "Implementing the Community Lisbon Programme: Social Services of

General Interest in the European Union" COM(2006)177, konacna verzija.
Odbor za socijalnu zastitu, op. cit.
Za vise infromacija, vidi: http://cms.horus.be/files/99931/Newsletter/FINAL%20-%20SPC-VQF-SSGI-

10.08.10.pdf
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Dijagram: Sazetak Europskog okvira za kvalitetu socijalnih usluga

/Temeljna naéela\

kvalitete
Dostupnost
Raspolozivost
Priustivost
Usmjerenost na osobu
Sveobuhvatnost

Neprekidnost

Qsmjerenost na ishoy

I
/ Odnos izmedu \

pruzatelja i korisnika
usluge
Postivanje prava
korisnika
Sudjelovanje i
oshazivanje

\ )

3.1.2 Druge inicijative za definiranje nacela kakvoée

Na europskoj razini, postoji niz inicijativa €iji cilj je utvrdivanje zajedni¢kih nacela kakvoée za

/ Odnos izmedu \

pruzatelja usluga,
tijela javne vlasti,
socijalnih partnera i
drugih dionika
Partnerstvo
Dobro upravljanje

= )

|
/ Ljudski i fizi€ki \

kapital

Dobri uvjeti i okruzenje

rada
Ulaganja u ljudski

kapital

Odgovarajuca fizicka

infrastruktura

\ )

socijalne i zdravstvene usluge. Socijalna platforma (‘Social Platform’) prepoznaje devet
nacela, svaki od kojih uklju€uje skupinu pokazatelja. za Socijalnu platformu, kvalitetha
socijalna i zdravstvena usluga trebala bi:

© N OA~WNE

postivati ljudsko dostojanstvo i temeljna prava;
posti¢i o¢ekivane rezultate;

biti prilagodena svakom pojedincu;
osigurati sigurnost svih korisnika, uklju€ujuéi one najranjivije;

omoguciti sudjelovanje korisnika i osnaziti ih da samostalno donose odluke;
biti holistiCka i neprekidna;
se pruzati u partnerstvu sa zajednicama i drugim dionicima;
se pruzati od strane osposobljenih stru¢njaka koji rade u dobrim radnim uvjetima;




9. takva da se njome upravlja na transparentan nacin i da pruza moguénost uvida u
poslovanje ili dokumentaciju.

Europska platforma za rehabilitaciju razvila je Europska nacela izvrsnosti u socijalnim
uslugama (EQUASS) i nudi tri razine akreditacije. Njihova namjena je nadopuna
certifikacijskih programa na nacionalnoj razini.*** Akreditacija se temelji na deset kriterija
EQUASS-a: vodstvo, osoblje/struénjaci, prava, etika, partnerstvo, sudjelovanje, osobna
usmjerenost, sveobuhvatnost, usmjerenost na rezultate i stalno poboljSanje — s viSe od 100
pokazatelja koji se koriste u ocjeni. Neke zemlje, poput Norveske, sluzbeno su priznale
certifikacijski sustav EQUASS-a i koriste ga za raspodjelu javnih sredstava za usluge
rehabilitacije.

Standardi Quality4Children za skrb o djeci izvan njihovog doma u Europi, koje su razvili
FICE International, SOS djecje selo i IFCO, za cilj imaju informirati, usmjeriti i utjecati na sve
uklju€ene u skrb o djeci izvan njihovog doma. Takvi uklju€uju djecu i mlade osobe, bioloske
obitelji, skrbnike, upravitelje organizacija za skrb, socijalne radnike, predstavnike javnih tijela
i druge. Standardi su razvijeni uz savjetovanje s djecom i mladim osobama koji imaju
iskustva sa skrbi izvan vlastitog doma. **®

Kao dio europskog projekta protiv zlostavljanja starijih osoba, skupina organizacija razvila je
standarde za usluge namijenjene starijim osobama, na temelju Europske povelje o pravima i
odgovornostima za starije osobe kojima je potrebna dugoroéna skrb i potpora. Standardi*®*

su popraceni primjerima dobre prakse.
3.2 Schalockov okvir za kakvoéu zivljenja

Pri utvrdivanju, praé¢enju i ocjeni kakvoce usluga, potrebno je usredotociti se na to kako te
usluge utje€u na kakvocu Zivljenja osoba koje te usluge koriste. Kakvoca Zivljenja, kako je
definira prof. Robert Schalock, je multidimenzionalna pojava koja se sastoji od temeljnih
podrucja na koja utjeCu osobne karakteristike i ¢imbenici iz okruzenja. Ta temeljna podrucja
su jednaka za sve ljude, iako se individualno mogu razlikovati u relativnoj vrijednosti i
vaznosti. Ocjena kakvoce Zivljenja se stoga temelji na kulturalno osjetljivim pokazateljima.3®
Predstavljeni su u tablici 9.
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w63 Za vise informacija, vidi http://www.epr.eu/index.php/equass

SOS-Kinderdorf International (2007) Quality4Children Standards for out-of-home child care in Europe -
an initiative by FICE, IFCO and SOS Children's Villages. SOS-Kinderdorf International, Innsbruck, Austrija.

364 Europska povelja o pravima i odgovornostima starijih osoba kojima je potrebna dugoro¢na skrb i
pomo¢. Popratni priruénik (2010). Za primjere dobre prakse, vidi: http://www.age-platform.eu/en/age-policy-
work/quality-care-standards-and-elder-abuse/1077-good-practices
3 Razgovor s prof. Schalockom kaiji je proveo Stru¢ni centar za neovisno zivljenje, objavljen u Biltenu
Europske mreze za neovisno zivljenje, 31. svibnja 2011., dostupno na: http://www.enil.eu/news/interview-
professor-robert-schalock/
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Tablica br. 9: Schalockov okvir za kakvoéu zivljenja®®

Podruéje Pokazatelji i opisivaci

Emocionalna dobrobit 1. Zadovoljstvo (zadovoljstvo, raspolozenje, uzivanje)
2. Samopoimanje (identitet, samo-vrijednost,
samopostovanje)

Meduljudski odnosi . Nedostatak stresa (predvidivost i kontrola)

. Interakcije (drustvene mreze, drustveni kontakti)

. Odnosi (obitelj, prijatelji, kolege)

. Potpora (emocionalna, fizi€ka, financijska)

. Financijski status (prihodi, doprinosi)

. Zaposlenje (radni status, radno okruzenje)

. Stanovanje (vrsta doma, vlasnistvo)

10. Obrazovanje (postignuc¢a, obrazovni status)

11. Osobne sposobnosti (kognitivne, drustvene, prakti¢ne)
Samoodredenje 12. Uspjesnost (uspjeh, postignuce, produktivnost)

13. Autonomija/osobna kontrola (neovisnost)

14. Ciljevi i osobne vrijednosti (zelje, oCekivanja)

Fizicka dobrobit 15. Izbori (prilike, moguc¢nosti, preferencije)

16. Zdravlje (funkcioniranje, simptomi, tjelesna spremnost,
prehrana)

17. Svakodnevne aktivnosti (briga o sebi, pokretljivost)
Prava 18. Zdravstvo

19. Slobodno vrijeme (rekreacija, hobiji)

Socijalna uklju¢enost 20. Ljudskost (postovanje, dostojanstvo, jednakost)

21. Pravo (drzavljanstvo, pravo pristupa, propisni postupak)
22. Uklju€enost u zajednicu i sudjelovanje

23. Uloge u zajednici (doprinositelj, volonter)

24. Socijalna pomoc¢ (mreze potpore, usluge)

Materijalna dobrobit

© 00N O~ W

Osobni razvoj

Schlockov okvir za kvalitetu zivljenja ima brojne primjene, uklju€ujuci u razvoju politika.
Primjerice, u SAD-u, mnogi zakoni koji se bave osobama s intelektualnim potesko¢ama
zahtijevaju individualne planove pomoci koji se mogu razviti unutar okvira kvalitete Zivljenja.
Okvir uskladuje pojedine potrebe za pomoci s ¢imbenicima i podrucjima kvalitete zivljenja i
ukljuuje ocjenu osobnih ishoda vezanih uz kvalitetu Zivljenja.**’

S obzirom da je ovih osam podrucja u skladu s Konvencijom UN-a o pravima osoba s
invaliditetom, okvir se moze koristiti i kao alat za mjerenje provedbe Konvencije. Takoder se
moze Koristiti izvjeS¢ivanje, pracenje, ocjenjivanje i neprekidno poboljsanje kvalitete kako bi
se poduprla preobrazba pruzatelja institucionalne skrbi u pruzatelje usluga u zajednici.*®®

366 Wang, M., Schalock, R.L., Verdugo, M.A. & Jenaro, C. (2010). Examining the factor structure and

hierarchical nature of the quality of life construct. American Journal on Intellectual and Developmental
Disabilities, 115, 218 — 233, str. 221.
37 ibid., str. 230.

368 Razgovor s prof. Schalockom, op. cit.
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4. PRACENJE | PROCJENA

Kljuéna smjernica br. 13: Mehanizmi praéenja Smjernica UN-a za alternativnu skrb o
djeci

Prema Smjernicama UN-a za alternativnu skrb o djeci, "agencije, ustanove i stru¢njaci
uklju€eni u pruzanje skrbi trebaju biti odgovorni mjerodavnom javnom tijelu, koje je duzno
osigurati, izmedu ostalog, Ceste inspekcije koje ukljuCuju i zakazane i nenajavljene posjete te
uklju€uju promatranje i razgovore s osobljem i djecom." Smjernice takoder definiraju funkcije
mehanizma za pracenje, koji bi trebao, izmedu ostalog, "preporuditi odgovarajuce politike

mjerodavnim vlastima s ciliem poboljanja postupanja s djecom bez roditeljske skrbi".>*°

Praéenje i procjena su neophodne komponente planiranja i provedbe usluga. Mogu osigurati
transparentnost, odgovornost i nadzor svih faza pruZanja usluge. Politike i strategije za
pracenje i procjenu bi se trebale inkorporirati u sve faze deinstitucionalizacije, uklju€ujuéi
provedbu strategija, akcijskih planova za zatvaranje ustanova i individualnih planova.

Praéenje i procjenu treba vrsiti u bliskoj suradnji sa stvarnim i potencijalnim korisnicima
usluga i njihovim obiteljima, kao i njihovim predstavnickim organizacijama. Pomocu
postupaka usporedne analize, ocjena moze pridonijeti napredovanju inovativnih usluga i
najbolje prakse. Sto je najbitnije, praéenje i procjena mogu osigurati sukladnost sa
standardima kakvoce: drugim rije€ima, postivanje interesa korisnika i njihove aktivne
uklju&enosti u pruzanje usluga.®”

4.1. Praéenje

Uginkovito praéenje zahtijeva definiranje niza mehanizama, koji moze ukljugivati*"*:

e regulatorne mehanizme poput licenciranja, akreditacije i certifikacije

o inspekcije: koriste¢i standarde kao svoj temelj, inspekcije trebaju rezultirati
izvie§¢em u kojem se istiCe dobra praksa, podrucja u kojima su potrebna poboljSanja
i preporuke. U skladu s najboljom praksom, izvjeS¢a trebaju biti javna

e mjerenje uspjesSnosti i pokazatelje: sve viSe se koriste za ocjenu uspjesnosti
usluga koje financira drzava; zahtijeva postojanje mijerljivin pokazatelja, koji mogu
dati tocnu indikaciju kakvoce usluga

e sustav za prituzbe: treba pruziti zastitu osobama koje ulazu prituzbe i osigurati
neovisni sustav za obradu prituzbi

e pravobranitelji, dje€ji pravobranitelj (i drugi): oni se mogu baviti opéenito s
pravima razliCitih skupina (i utjecati na politike) i intervenirati u pojedinacnim
slu€ajevima

Sto se tiGe predmeta praéenja, usredotoéiti se treba na osobne ishode i zadovoljstvo svakog
pojedinca, tj. mjeru u kojoj se postuju zelje, preferencije i potrebe svakog pojedinca (i

369 Smijernice UN-a za alternativnu skrb o djeci, str. 128-130.

Chiriacescu, Diana, op. cit., str. 42.

3 UNICEF i Svjetska banka, op. cit.
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njegove obitelji, ako je to relevantno).*”? Za djecu koja napustaju institucionalnu skrb,
praé¢enje zahtijeva prepoznavanje pokazatelja poremecaja u skrbi s obzirom da oni
zahtijevaju hitne odgovarajuée reakcije.*"

4.2 Procjena

Procjena usluga moze biti vanjska i unutarnja (samoprocjena). Prije poCetka procjene, treba
definirati referentne uvjete. Oni trebaju definirati:

o ciljeve i opseg procjene;

¢ metodologiju;

e potrebne resurse i vremenski raspored; i
o kako ¢e se rezultati priopciti.

Osobe koje provode procjenu trebaju biti odgovaraju¢e osposobljene ili obu€ene. Procjene
se trebaju usredotociti na strukturu, proces i rezultate odredene usluge. trebaju biti
popracene preporukama za poboljSanja. Rezultati procjene trebaju imati implikacije za
nastavak usluge i njeno financiranje.

Prilikom procjenjivanja usluga, preporuca se koristenje usporedne analize. To se odnosi na
procjenu rezultata koje je postigao pruzatelj usluga u usporedbi s uspjesnijim ili u€inkovitijim
organizacijama, ¢ije usluge se smatraju najboljom praksom.*”* Usporedna analiza moze
pomoci pri tome da se pri pruzanju usluga ne ponavljanju iste pogreske i da se promice
kopiranje najboljih praksi.

Takoder su vazni pracenje i procjena samog procesa deinstitucionalizacije. Predlaze se
izrada mjesecnih izvjeS¢a na temelju kljuénih pokazatelja. Ta izvjeS¢a trebaju ukljuCivati
podatke o pojedincima na koje taj proces utjece, osoblju, razvoju novih usluga i financijskoj
situaciji. Iscrpnije izvjeS¢e moze se pripremiti svakih Sest mjeseci, temeljem mjesecnih
izvjeSca. lzvjeS¢a mogu ukljucivati kvalitativne podatke koji prikazuju zadovoljstvo korisnika
usluga (i ostalih dionika) s procesom. ZavrSno izvje$ée moze ispitati opseznija pitanja, kao
Sto su analiza utjecaja programa deinstitucionalizacije na korisnike usluga, obitelji, osoblje,
lokalne agencije i zajednice, zajedno s nauéenim iskustvima.®"

4.3 Uklju€ivanje korisnika u procjenu usluga

U duhu partnerstva, osobe koje koriste usluge i njihove predstavnicke organizacije, kao i
obitelji, kada je to relevantno, ne bi trebali biti ukljuéeni samo u definiranje standarda
kakvoce, nego i u sam postupak pracenja i procjene usluga.

Procjena kakvoce iz perspektive korisnika ti¢e se njihovog osobnog iskustva s njihovim
uvjetima stanovanja, zZivljenja i rada. Takva procjena se treba usredotocCiti na postizanje
ishoda koji proizlaze iz preferencija i stila zivota osobe. Mogu se ocijeniti razli€iti aspekti:

372
373
374
375

People First of Canada/Canadian Association for Community Living op. cit.
Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 133.

Chiriacescu, Diana, op. cit., str. 42.

Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 135.
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¢ njihovo zadovoljstvo s razli€itim aspektima njihovog zivota i potporom/pomaocéi koju
primaju;

e vrijednost i relativha vaZznost koje osobe pridaju tim aspektima;

¢ mjera u kojoj je njihovim individualnim potrebama, zeljama i preferencijama
udovoljeno;

e mijera u kojoj mogu posti¢i osobne ciljeve; i

e mijera u kojoj vjeruju da su moguée promjene ili pobolj$anje.’”®

Nacelo uklju€ivanja korisnika je jednako za sve skupine, ali nacin na koji se njihovo
uklju€ivanje omogucuje ce biti razlicito. Treba se savjetovati s organizacijama koje
predstavljaju djecu, osobe s invaliditetom, osobe s psihi¢kim poteSko¢ama i starije osobe
kako bi proces dao glas ukljuéenim osobama i osnazio ih da pridonesu poboljSanju usluga.

Analiza sluéaja br. 39: Model procjene Nueva, Austrija®’’

Model procjene Nueva razvila je austrijska udruga Atempo. Kriteriji kakvoce koje su razvile
osobe s intelektualnim poteSko¢ama formulirani su kao pitanja za razgovor s korisnicima
usluga. Postoje razliciti upitnici za razlicite vrste usluga — neki su za usluge skrbi u
smjestajnim ustanovama, a drugi za usluge skrbi koje se pruzaju u vlastitom domu. Za
osobe koje ne mogu odgovarati na pitanja, koriste se kriteriji promatranja. Postoji izmedu 60
i 120 kriterija za razliCite vrste usluga, opisani u pet do Sest dimenzija kakvoce. | te dimenzije
kakvoce su definirale skupine korisnika i trebaju pomoci korisnicima da lako razumiju
rezultate procjene. Kada se ocjenjuju usluge skrbi, dimenzije su samoodredenje, sigurnost,
privatna sfera, potpora, skrb i zadovoljstvo. Kada se ocjenjuju radna mjesta, dimenzije
kakvoce su samoodredenje, normalizacija i integracija, sigurnost, potpora i zadovoljstvo.

Ocjenitelji modela Nueva i njihovi asistenti redovito organiziraju radne skupine za kakvocéu s
korisnicima, osobljem i predstavnicima nadleznih tijela kako bi s njima raspravili koje kriterije
kakvoce zele dodati ili ukloniti. Temeljem tih radnih skupina za kakvocu i raznih istrazivackih
projekata, definicije za kakvocu se preispituju svake dvije godine radi poboljSanja.

Metode koje se koriste kako bi se prikupili podaci su i kvantitativne i kvalitativne. Ocjenitelji
modela Nueva provode strukturirane intervjue (usmeno i uz pomoc fotografija), strukturirana
promatranja i sudjeluju¢a promatranja i analiziraju upitnike kako bi ocijenili podatke o
strukturama i procesima. Unutar kvalitativhog pristupa, odrzavaju radionice s korisnicima i
zaposlenicima kako bi s njima raspravili njihove Zeljeni rezultati i ideje za pobolj$anja
kakvoce.

Nakon prikupljanja podataka, ocjenitelji modela Nueva podatke unose u bazu podataka za
statisticku analizu. Ta baza je posebno razvijena u formatu dostupnom osobama s
invaliditetom. Ocjenitelji modela Nueva prolaze obuku koja traje dvije godine kako bi postali
struénjaci za kakvocéu usluga za odredenu skupinu korisnika kojoj pripadaju i za provodenje
intervjua s osobama s invaliditetom.

376 Inclusion Europe (2003) Achieving Quality, Consumer involvement in quality evaluation of services.

Report. Bruxelles: Inclusion Europe, str. 3.

s Atempo & Inclusion Europe (2010), User Evaluation in Europe, Analysis of Existing User-evaluation
Systems at National Level, dostupno na: www.nueva-network.eu/cms/index.app/Index/download/?id=139
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U modelu Nueva, ocjenitelji su osobe s intelektualnim poteSko¢ama. Ne definiraju samo
kakvocu iz vlastite perspektive, nego i provode intervjue. Ocijenjene usluge predstavljaju se
u online katalogu, gdje se baza podataka moze pretrazivati prema razli€itim kriterijima.

5. INSPEKCIJE | PROCJENA INSTITUCIONALNE SKRBI

Proces razvoja alternativa institucionalnoj skrbi moze dugo trajati, posebice u zemljama u
kojima je veliki broj ljudi u ustanovama. Stoga je tijekom tog procesa vazno osigurati da se
postuju prava onih koji su i dalje smjesSteni u institucionalnoj skrbi.

Jedno europsko izvje$ée®’® preporucuje da zemlje osnuju neovisne inspektorate kojima ée
biti zajam¢&en pristup svim institucijama i koji ¢e moéi vrsiti nenajavljene posjete. Preporucuju
objavljivanje sveobuhvatnih izvjeS¢a i suradnju s civilnim druStvom, posebice organizacijama
koje predstavljaju korisnike takvih usluga. Zakonski opunomoceni inspektorati bi takoder
trebali moci postupati prema prituzbama pojedinaca.

Drugi aspekt koji ne treba zanemariti je kakvocéa skrbi u ustanovama tijekom procesa
prelaska na usluge potpore u zajednici i zatvaranja ustanova. Treba uloziti sve napore da se
poveca kakvoca skrbi, posebno kada su zdravlje i sigurnost korisnika u opasnosti.
Odrzavanje kakvoce je posebno tesko kada se osoblje otpusti kao tehnicki visak.
Ukljucivanje osoblja u svakoj fazi reforme i pruzanje potpore tom osoblju pri u¢enju novih
vjestina prilikom zatvaranja ustanova (kao $to je procjena djece i pripremanje djece za
prijelaz na skrb u zajednici) pokazalo se korisnim u odrzavanju kakvoée skrbi.*"

Analiza slu€aja br. 40: Primjeri alata za procjenu kakvoée smjestajne skrbi

Priruénik o pravu na kakvoéu SZ0O-a (WHO Quality Rights Tool Kit) drzavama pruza
praktiéne informacije i alate za procjenu i poboljSanje kakvoce i standarda ljudskih prava u
ustanovama za psihic¢ko zdravlje i socijalnu skrb. Priru¢nik se temelji na Konvenciji UN-a o
pravima osoba s invaliditetom.**

E-Qalin je sustav upravljanja kakvoéom za domove za starije i nemoc¢ne osobe, pruzatelje
usluga skrbi u vlastitom domu i usluga za osobe s invaliditetom. Temelji se na obuci
upravitelja postupka programa E-Qalin i na postupku samoprocjene, tijekom kojih se
procjenjuje 66 kriterija u podrucju 'struktura i procesa’ i 25 tocki fokusa u podrucju ‘rezultati'.
Ukljucivanjem svih dionika u samoprocjenu i neprekidnim usavrsavanjem kakvoce, E-Qalin
stremi ojacanju pojedina¢ne odgovornosti osoblja i njihovoj sposobnosti suradivanja preko
profesionalnih i hijerarhijskih granica.®®*

www.Heimverzeichnis.de je inicijativa nastala iz zastite potrosac¢a. Cilj joj je veca
transparentnost i bolje informacije za korisnike usluga smjestajne skrbi u Njemackoj. Povrh

378 MDAC (2006) Inspect!, Inspectorates of Mental Health and Social Care Institutions in the European

Union. Budimpes$ta: Centar za zastupanje osoba s mentalnim problemima.

Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 106.

Za vise informacija, vidi:

http://www.who.int/mental health/publications/QualityRights_toolkit/en/index.html

L Za vise informacija, vidi: http://interlinks.euro.centre.org/model/example/e-galin
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objavljivanja strukturalnih podataka o broju mjesta, infrastrukturi i cijenama, ova internetska
stranica naglaSava one domove u kojima su postignuti visoki standardi kvalitete Zivljenja
korisnika. Kriterije prema kojima se mjeri i ocjenjuje kvaliteta Zivljenja razvili su udruzenje
domova za starije i nemocne, predstavnici fondova zdravstvenog osiguranja, interesne
skupine starijih osoba i institucije za zastitu potro$aca.®**
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10. poglavlje: Razvijanje radne snage

Postoji snazna veza izmedu osoblja i uspjesnog razvoja i odrZavanja kvalitetnih usluga u
zajednici. RaspoloZivost obuéenog osoblja za rad u zajednici utjecat ¢e na to koliko brzo se
mogu uspostaviti nove usluge. Sto je najbitnije, kvalitetno obuéeno i motivirano osoblje moze
osigurati da se prakse iz ustanova ne repliciraju u okruZenjima skrbi u zajednici.

Ova poglavlje izlaZe proces razvoja radne snage koji drZzave mogu slijediti pri prelasku s
institucionalne skrbi na usluge potpore u zajednici s ciliem podrzavanja pruZanja kvalitetnih
usluga u zajednici.

Obveze prema Konvenciji UN-a o pravima osoba s invaliditetom

U skladu s €l. 4. st. 1. podst. i CRPD-a, drzave potpisnice trebaju "promicati obuku
struénjaka i osoblja koji rade s osobama s invaliditetom iz prava priznatih u toj Konvenciji
kako bi se bolje pruzali pomoc i usluge zajamcéene tim pravima". Takoder moraju osigurati
pocetnu i daljnju obuku za struénjake i osoblje koji rade u uslugama habilitacije i
rehabilitacije (¢l. 26.).

U skladu s opéim obvezama CRPD-a, prilikom razvijanja i provedbe obuke za stru¢njake i
osoblje, drzave se trebaju "savjetovati s i aktivno ukljuciti* osobe s invaliditetom, ukljucujuci
djecu s poteSko¢ama u razvoju, putem njihovih predstavni¢kih organizacija (¢l. 4. st. 3.).

Obveze prema Konvenciji UN-a o pravima djeteta

Clanak 3. Konvencije drzave potpisnice obvezuje da osiguraju odgovarajuéi broj
odgovarajuéeg osoblja ukljuéenog u skrb o djeci ili zastitu djece.

1. FAZA PLANIRANJA
1.1 Promjena paradigme

Promjena paradigme (s medicinskog modela na socijalni model, s pacijenta na gradanina, s
predmeta skrbi na nositelja prava) koja je uklju¢ena u prijelaz na usluge u zajednici snazno
Ce utjecati na odabir osoblja za te usluge. Raspon zanimanja i uloga koje su potrebne u
zajednici razlikovat ¢e se od onih koje su potrebne u ustanovama. Dok u institucionalnoj
skrbi radna mjesta €esto zauzima medicinsko osoblje kao Sto su lije¢nici i medicinske sestre,
uz upravno i osoblje za odrzavanje, to nece biti slu¢aj s uslugama koje se pruzaju u
zajednici. Osim socijalnih radnika, asistenata u nastavi u $kolama, govornih terapeuta,
radnih terapeuta, osoblja za pomoc¢ u vlastitom domu, bit ¢e potrebno uvesti i nove uloge. Te
mogu ukljuCivati osobne asistente, skrbnike i osobne zastupnike. U obzir treba uzeti i prava i
odgovornosti neformalnih skrbnika (ukljucujuci volontere).

Nadalje, ako redovne usluge trebaju postati pristupacne svima, vazno je planirati potrebe za
obukom osoblja u svim relevantnim sektorima, ukljuujuéi zdravstvo, obrazovanje,
zapoSljavanje i promet, kulturu i rekreaciju.
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1.2 Strategija za radnu snagu

"Cilj bi trebao krenuti od to€ke u kojoj se ljudi i organizacije nalaze i, uklju€ivanjem svih
relevantnih dionika, razviti kakvocu u skladu s definiranim ciljevima. Za to su potrebni
upravljanje kakvoéom kao i obuka i smjernice u pojedinim podrugjima."**

Utvrdivanje kadrovskih uvjeta za nove usluge bit ¢e jedan od prvih koraka u postupku
planiranja. To se ponekad naziva strategija za radnu snagu ili plan za ljudske resurse.
Strategija se bavi kadrovskim potrebama za usluge u zajednici, potrebama za razvojem
vjestina i struénim usavrSavanjem, povrh aspekata upravljanja ljudskim resursima prelaska
na usluge u zajednici.*®* Ovo treba i¢i ruku pod ruku s ocjenom postojeéeg stanja (vidi 2.
poglavlje) s obzirom da ¢e kadrovske potrebe ovisiti o tome Sto je ve¢ raspolozivo
(uklju€ujuéi raspon vjestina postoje¢eg osoblja) i rasponu usluga koji ¢e se razviti u
zajednici.

Vazno je da strategija obuhvati i upravljacko osoblje i osoblje koje pruza skrb i da postoji
dobra koordinacija izmedu nacionalnih i lokalnih strategija. Strategija na nacionalnoj razini
treba podrzavati strategije na nizim razinama. Modeli dobre prakse razvijeni u postoje¢im
uslugama u zajednici mogu se koristiti u ovom procesu.?°

Osim promjene paradigme i mijenjaju¢e uloge osoblja, vjerojatno je da ¢e sljedeci ¢imbenici

utjecati na proces*®:

diversificirane usluge, koje zahtijevaju veci broj stru¢njaka

e potreba za pomoci osobama s razli€itim potrebama u redovnim uslugama
namijenjenim opcoj populaciji

e smanjenje potrebnog broja administrativnih radnih mjesta
promjene geografskih lokacija usluga jer usluge slijede korisnike (za razliku od
institucionalne skrbi)

Kada postanu dostupni profil i broj osoblja koji su potrebni u novim uslugama, kao i njihova
lokacija, potrebno je usporediti trenutacno raspoloziva radna mjesta u institucionalnim
uslugama i potrebe usluga u zajednici. Usporedba ¢e olakSati predvidanje toga u kojim
podrucjima ¢e doc¢i do nezadovoljstva i otpora, Sto ¢e omoguciti planiranje odgovarajucih
strategija za takve probleme.

2. ODABIR OSOBLJA

Vazno je da se osoblje odabere i da prode obuku (ili ponovnu obuku) netom prije nego se
pocne s novim uslugama. Preporuca se da postupak odabira bude natjecateljski na temelju
prijava i razgovora. Kao dio dobre prakse, korisnici usluga u zajednici trebali bi Ciniti dio
odbora za odabir.

383

s64 Citat dobiven od Europske socijalne mreze tijekom savjetovanja o Smjernicama.

Health Service Executive, op. cit., str. 110.
385 ibid., str.110.
386 Mulheir, G. & Browne, K. op. cit., str. 116.
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Kod kandidata koji su radili u bivS§im uslugama (na primjer, u ustanovi koja se zatvara), kao
dio njihove prijave treba ocijeniti njihov dosadasnji rad. Kod osoblja koje je provelo dugo
vremena radeci u institucionalnoj skrbi i koje je mozda samo postalo 'institucionalizirano’,
potrebno je u obzir uzeti njihov potencijal za promjene.*®’ Posebnu paznju treba pridati
osiguranju toga da se pojedince koji ¢e vjerojatno zlostavljati korisnike u novim uslugama
(one koji su to Cinili u ustanovi) iskljuci tijekom postupka odabira.

Neke metode za ocjenu potencijala osoblja za rad u novim uslugama mogu se pronaci u
radu De-institutionalisation of Children's Services in Romania (Deinstitucionalizacija sluzbi
za djecu u Rumunjskoj).*®®

3. OBUKA | PONOVNA OBUKA
Analiza slu€aja br. 41: Obuka koju drze osobe s invaliditetom

U jednom inovativnom pristupu obrazovanju i obuci, osobe s invaliditetom obrazuju studente
i pruzatelje zdravstvenih usluga o Sirokom nizu pitanja vezanim uz posebne potrebe,
ukljucujuci diskriminirajuée stavove i prakse, komunikacijske vjestine, fizi€ku moguénost
pristupa, potrebu za preventivhom skrbi i posljedicama loSe koordinacije skrbi. Obuka koju
pruzaju osobe s fizickim, senzornim i mentalnim poteSko¢ama mozZe povecati poznavanje
problema s kojima se suo&avaju osobe s invaliditetom.**°

Sustavni i uskladeni program obuke preduvijet je za uspostavu usluga u zajednici i za
osiguranje da je osoblje odgovaraju¢e obuéeno. Programi obuke u obzir trebaju uzeti
pocgetno obrazovanje, izobrazbu na radnome mjestu i cjeloZivotno ugenje. **°

Pocetna tocka za program obuke trebaju biti pozeljne stru¢nosti i sposobnosti radne snage.
Preporuca se da se za svaku uslugu razvije osnovni program obuke, a zatim se njemu mogu
dodati dodatni dijelovi programa specifi¢ni za pojedine uloge. Na primjer, osnovni program
obuke za osoblje koje radi s djecom s poteSkocama u razvoju uklju€ivao bi razumijevanje
'intelektualnih poteskoca' i strategije komuniciranja s djecom koja imaju intelektualne
poteskoce. Takoder bi obuhvacao vjestine i alate potrebne za podrzavanje djetetovog
obrazovnog i strukovnog prelaska u odraslost.**

Udomiteljskim skrbnicima je takoder potrebna pocCetna i daljnja strucna izobrazba. Obuka bi
trebala ukljucivati iskusne udomiteljske skrbnike kao instruktore, kao i mlade osobe koje
trenutno zive u takvoj skrbi i osobe koje su djetinjstvo provele u takvoj skrbi. Takoder je
vazno da se prepoznaju uloga i potrebe bioloske djece udomiteljskih skrbnika i da im se
pruza odgovarajuéa obuka i potpora.

%87 ibid., str. 118.

388 Vidi Priloge u Mulheir, G. & Browne, K. op. cit.

389 Svjetska zdravstvena organizacija i Svjetska banka, op. cit., str. 79.

390 Svjetska zdravstvena organizacija (2010b) Build workforce capacity and commitment (Better health,
better lives: children and young people with intellectual disabilities and their families. Bucharest, Romania, 26.—
27. studenog 2010.), str. 5.

901 ibid., str. 6.
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SrediSnje mjesto u svakom nastavhom planu ili programu obuke trebaju imati prava djece,
osoba s invaliditetom, osoba s psihi¢kim poteSko¢ama i starijih osoba. Istrazivanje SZO-a o
jacanju kapaciteta i predanosti radne snage istiCe da to zahtijeva viSe od samo simbolickog
navodenja prava: "to zahtijeva mjerljive rezultate i dokaziva prava u praksi, a ne prava u
nacelu". *? Ukljuéenost skupina korisnika (i njihovih obitelji, ako je potrebno) u osmisljavanje
i pruzanje obuke moze pomoci u postizanju tog cilja. Postoji rizik kada se nastavnom osoblju
i drustvenim ili zdravstvenim radnicima da isklju€iva odgovornost za nastavni plan i program
obuke.

Standardi i smjernice za ljudska prava, poput Smjernica UN-a za alternativnu skrb o djeci,
trebali bi €initi sastavni dio relevantnih nastavnih planova i programa, povrh materijala koje
su razvile organizacije koje predstavljaju korisnike i pruzatelje usluga.

Analiza sluéaja br. 42: Primjer programa izobrazbe na radnome mjestu u podruéju
skrbi u sektoru psihiékog zdravlja®*?

Program izobrazbe na radnome mjestu treba se temeljiti na sljede¢im nacelima:

Manje iskusno osoblje ima vrlo razli¢ite potrebe za obukom i potporom; stoga im
obuka treba pomoci:

e razviti snaZznu emocionalnu povezanost s osobama s invaliditetom;

e prenijeti svoje znanje u praksu; i

e razumjeti potrebe i teSkoce osoba s invaliditetom koji su mnoge godine proveli u
ustanovama.

Vise iskusno osoblje zahtijeva podrsku i nadzor u slozenijim pitanjima:

e izbjegavanje pojave istroSenosti (‘burn-out’);

e stvaranje dugotrajnih emocionalnih povezanosti s osobama s invaliditetom i noSenje s
vaznim ili iznenadnim dogadajima tijekom rehabilitacije;

e prilagodavanje grupnom nacinu rada koji se temelji na razlikama izmedu specijalnosti
unutar grupe i koristima koje one donose;

¢ dobra koordinacija s drugim partnerima u skupini s ciliem kultiviranja okruzenja punog
podrske i jacanja morala; i

e potreba za stalnom upoznato$éu sa suvremenim metodologijama, pristupima i
praksama.

392 i

ibid., str. 3.
393 Jones J., Lowe T. (2003) The education and training needs of qualified mental health nurses working in
acute adult mental health services. Nurse Education Today, 23(8): 610-9.
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4. PROFESIONALNE VRIJEDNOSTI | ETIKA SOCIJALNIH RADNIKA

“Socijalni radnici trebaju postovati i promicati pravo ljudi na vlastiti izbor i odluke, neovisno o
njihovim vrijednostima i Zivotnim izborima ..."%%

Socijalni rad je jedna od klju¢nih profesija neophodnih za model skrbi i potpore u zajednici.
Socijalni radnici ¢esto su veza izmedu osobe i usluga i povlastica na koje mogu imati pravo.
Moraju se sluziti svojom profesionalnom prosudbom kako bi doveli u ravnoteZu zastupanje
osobe i kontrolu sredstava te postovanje zakona i propisanih postupaka. Socijalni rad se
temelji na poStovanju inherentnih vrijednosti i dostojanstva svih ljudi; iz toga slijedi pristup
koji omogucuje pojedincima s razli¢itom potrebama za potporom da Zive neovisne i
ispunjene zivote. Medunarodna federacija socijalnih radnika (IFSW) napominje da je
“socijalni rad nastao iz humanitarnih i demokratskih ideala, a njegove vrijednosti se temelje
na postovanju jednakosti, vrijednosti i dostojanstva svih ljudi.”

Socijalni rad prihvac¢a brojne vrijednosti koje je vrlo teSko ostvariti u institucionalnoj skrbi,
primjerice slobodu izbora. Ako osoba zivi u instituciji, obi¢no joj stroga rutina ne omogucuje
donosenje izbora na svakodnevnoj osnovi, a kamoli zZivotnih izbora. Socijalno ukljucivanje i
sredi$nja vaznost ljudskih odnosa takoder su medu vrijednostima profesionalnog socijalnog
rada. U slu€aju potpore u zajednici, ova obveza mogla bi se odnositi na hjegovanje kontakta
izmedu osoba, njihovih obitelji i Sire zajednice. Ova ambicija ne moze se ostvariti ako su ljudi
izolirani u institucijama koje ih izdvajaju iz ostatka drustva.

Da bi se to omogucilo, mozda je potrebno preispitati vrijednosti i etiku svih socijalnih i
zdravstvenih profesija te ih prilagoditi ili ¢ak iznova utvrditi kako bi se oznacio prijelaz na
usluge potpore u zajednici.>*® U 21. stoljeéu, kljuéne vrijednosti socijalnog rada treba
tumaciti u korist osnazujucih, inkluzivnih usluga u zajednici koje promi€u neovisnost i
sudjelovanje korisnika, tretirajuci svaku osobu kao cjelinu i prepoznajuci njezine vrijednosti.

Razvoj radne snage u podruéju socijalnog rada
lzvje$ée USAID-a**® koje se bavi obrazovanjem i praksom u podruéju socijalnog rada u
Europi i Euroaziji istice ulogu kvalitetno obucenih socijalnih radnika u stvaranju ucinkovitog
sustava socijalnih usluga. Izgradnja profesije socijalnog rada uklju€uje kreiranje
zakonodavstva i programa obrazovanja, razvijanje i jaanje programa, pruzanje potpore
profesionalnim udruzenjima socijalnih radnika, razvijanje standarda licenciranja i prakse te
podizanije svijesti 0 potrebi za socijalnim radnicima. 1zvjeSée predstavlja Cetiri stupa okvira za
analizu i izvjeS¢€ivanje, koji sluzi za isticanje modela najbolje prakse rada u zajednici. Taj
okvir takoder moze posluziti za pracenje i ocjenjivanje stanja socijalnog rada u odredenoj
zemlji. Prikazan je u Tablici 10.

IzvjeSce istiCe vezu izmedu prakse socijalnog rada i kakvocée pruzanja usluga. Standardi
prakse u socijalnom radu, koji bi trebali ukljucivati moralni kod, jasno pokazuju kako bi

394 Preuzeto iz Eti¢kog kodeksa socijalnog rada Medunarodne federacija socijalnih radnika, dostupno na:

http://ifsw.org/policies/statement-of-ethical-principles/

%9 Preuzeto od Medunarodne federacija socijalnih radnika (IFSW), http://ifsw.org/resources/definition-of-
somal work/ i http://ifsw.org/policies/code-of-ethics/

3% Davis, R. op. cit., Str. ix.
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praksa trebala izgledati i kakvi trebaju biti njezini zeljeni rezultati. To se moze kombinirati s
inicijativama za podizanje svijesti s ciliem poboljSanja slike socijalnih radnika u javnosti, a
sve to treba pridonijeti povecanju interesa za tu profesiju i duljem zadrzavanju kvalificiranog

osoblja.?’

Tablica 10: Cetiri stupa okvira za analizu i izvje$éivanje®®

1. stup — Politi€ki i zakonodavni okvir
Politike i zakoni koji odrazavaju
medunarodno priznate standarde profesije
socijalnog rada, pravne/politicke obveze u
praksi socijalnog rada koje odrazavaju dobru
praksu za modele potpore u zajednici te
zakone vezane uz udruzenja socijalnih
radnika.

2. stup — Struktura okruzenja uslugai
prakse

Programi i usluge u kojima socijalni radnici
rade, kvalifikacije, odnosi s drugim socijalnim
radnicima, uloga udruzenja socijalnih
radnika, radne funkcije, plaée, status, odnosi
s korisnicima, drugim struénjacima i tijelima
javne vlasti.

3. stup — Obrazovanje i obuka

Stjecanje znanja, vrijednosti i vjestina
socijalnih radnika koji pruzaju izravne usluge
i onih koji upravljaju uslugama i nadziru ih.
Ovo ukljucuje stru€no obrazovanje i obuku,
aktivnosti razvoja obrazovnog programa te
konferencije i radionice u organizaciji
razli€itih obrazovnih ustanova.

4. stup — Rezultati i mjere uspjesnosti
Rezultati intervencija u podrudju socijalnog
rada, sustavi nadzora podataka, analiza
troSkova i koristi, razvoj postupaka
temeljenih na dokazima, istrazivanje
profesionalizacije socijalnog rada u smislu
pla¢a, standarda, misljenja i stavova,
zadovoljstvo korisnika, ishodi za korisnike te
ocjene programa i usluga.

5. PREPREKE U RAZVOJU RADNE SNAGE

5.1

Otpor osoblja prema zatvaranju institucija

Otpor osoblja iz ustanova institucionalne skrbi prema zatvaranju institucija vjerojatno ¢e biti
jedna od glavnih prepreka pri prelasku na usluge u zajednici. Medutim, dobra komunikacija i
angaziranost osoblja u raznim fazama prelaska moze pomaoci da se taj otpor svede na
najmanju mjeru i osigurati da se radna uspjesnost osoblja ne smanji tjekom postupka
zatvaranja institucija. Iskustvo pokazuje da su €ak i zaposlenici kojima prijeti otkaz zbog
viska radne snage spremni na suradnju ako se tim procesom dobro upravlja.

5.2 Manjak struénog osoblja

U nekim zemljama postoji ozbiljan manjak stru¢nog osoblja za obavljanje usluga u zajednici.
Uvodenje profesija poput osobnih asistenata, radnih terapeuta, savjetnika za stru¢no
usmjeravanje, psihologa, udomitelja i socijalnih radnika u nekim zemljama zahtijeva ne samo

izobrazbu i certifikaciju, ve¢ i pravno priznavanje i financiranje na nacionalnoj razini.

897 ibid., str. xiv.

Davis, R. op. cit., str. x.

899 Chiriacescu, Diana, op. cit., str. 145.
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Regulatorni okvir za struéne skupine u nekim zemljama nije dovoljan. Stovi$e, postoji
tendencija da psiholozi, pedagozi, sociolozi i drugi stru€njaci rade kao osobni asistenti,
njegovatelji, radni terapeuti itd. zbog pomanjkanja odgovarajuceg kvalificiranog kadra za
obavljanje tih poslova.*®

5.3 Migracija

Zbog niskog statusa koji se u nekim zemljama pripisuje socijalnom radu i drugim profesijama
(uglavnom u srednijoj i isto€noj Europi), postoji visoka razina migracije struénog osoblja u
druge europske zemlje. U kombinaciji s op¢im manjkom stru¢nog osoblja za rad u novim
uslugama, ovo mozZe predstavljati znagajnu prepreku.*®* U mnogim zemljama treba poveéati
place socijalnih radnika kako bi se odrzala profesionalna vrijednost rada koju njihova uloga
zahtijeva te kako bi se sprije€ile stalne izmjene osoblja.

Istovremeno, zemlje koje primaju migrante suocavaju se s problemom jer poslove u sektoru
skrbi rade uglavnom neobuceni doseljenici koji se brinu najceS¢e za starije osobe kojima
treba potpora (takozvani 'badanti' u Italiji i '24-satna ispomoc¢' u Austriji). S obzirom da mnogi
od njih rade ilegalno, ne podlijezu nikakvoj kontroli ili regulaciji.*®

54 Problemi politika upravljanja, povlastenog tretmana i korupcije

U nekim zemljama, voditelji usluga imenuju se na temelju njihove povezanosti s viadaju¢om
polititkom strankom. Problem povlastenog tretmana, koji se ponekad naziva
'klijentelizmom™®, moze postojati i u vodstvu nevladinih organizacija, koje moze biti
povezano s odredenom strankom na lokalnoj (ili drugoj) razini. To dovodi do nedosljednosti i
neodgovornosti u upravljanju uslugama, jer se voditelji smjenjuju u skladu s rezultatima
politi¢kih izbora. U kontekstu reforme usluga, koja je dugotrajna, ovo predstavlja veliku
prepreku i moze omesti ili sprijeCiti napredak u prelasku na usluge u zajednici. Stoga se
preporucuje da voditelji socijalnih, zdravstvenih i obrazovnih usluga budu imenovani na
temelju struénih kvalifikacija i dokazane sposobnosti vodenja i upravljanja uslugama.
Posebnu pozornost treba posvetiti izobrazbi i zadrzavanju viSeg i srednjeg upravljackog
osoblja.***

Treba znati da korupcija takoder moze biti velika prepreka reformi, s razli€itim gospodarskim
interesima povezanim s nastavkom rada institucija. Svaka sumnja u korupciju treba biti
istrazena i rijeSena putem odgovarajucih kanala.

400 ibid., str. 144.

401 ibid., str. 144

402 Hitzemann, A., Schirilla, N. & Waldhausen, A. (2012), Care and Migration in Europe. Transnational
Perspectives from the Field, Freiburg im Breisgau; and Di Santo, P. & Ceruzzi, F. (2010), Migrant care workers in
Italy: A case study, Vienna: Interlinks, dostupno na:

http [linterlinks.euro.centre.org/sites/default/files/WP5_MigrantCarers_FINAL.pdf

Ako se sredstva (zakonito) razmjenjuju za potporu u asimetri¢nom odnosu.

Svjetska zdravstvena organizacija op. cit. (2010b), str. 9.
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V. Cesto postavljana pitanja

Koliko velik prostor za smjestajnu skrb treba biti da ne bi postao institucija?

Sto je manja sredina, to je veca vjerojatnost pruzanja personalizirane usluge i olak$avanja
socijalnog uklju€ivanja. Medutim, ¢ak i najmanje smjestajne usluge mogu reproducirati
institucionalnu kulturu. Neka obiljezja institucionalne kulture ukljuéuju:

e depersonalizaciju - oduzimanje osobne imovine, znakova i simbola individualnosti i
covjec€nosti;

e strogost rutine - fiksni vremenski rasporedi za ustajanje i lijeganje, objedovanije i
aktivnosti, bez obzira na osobne Zelje ili potrebe;

e grupnu terapiju - rad s ljudima u skupinama bez privatnosti ili individualnosti; i

e socijalnu distanciranost - simbolizira razli€itost statusa izmedu osoblja i Sticenika.

Stoga treba osigurati da rezidencijalna ustanova, ako uopc¢e postoji, bude prostorno mala i
da ne oponasa institucionalnu kulturu.

Je li moguée pruzati visokokvalitetnu skrb i potporu u instituciji?

lako je moguce poboljsati kakvoc¢u skrbi i materijalne uvjete, zZivot u instituciji nikad se ne
moze mijeriti sa zivotom u zajednici. Odnosi s obiteljima i prijateljima i sudjelovanje u zivotu
zajednice ne moZe se posti¢i u institucionalnim sredinama. Zivot u zajednici nije samo
pitanje mjesta, vec¢ i nacina zivota: razvijanje meduljudskih odnosa, odlazak u skolu ili na
posao, odlazak u kino ili na sportske manifestacije i op¢enito uzivanje u zivotu poput ostalih
ljudi. Jedno od glavnih obiljezja institucija je to Sto izdvajaju ljude iz zajednice: to se nece
promijeniti bez obzira na kakvocu skrbi ili materijalne uvjete.

Neki ljudi radije zive u smjestajnim sredinama ili izdvojenim zajednicama.

Svatko treba moci odabrati gdje Ce i kako Zivjeti, a taj izbor treba postovati. Medutim, ljudi
ponekad mogu odluciti preseliti se u rezidencijalnu ustanovu jer ne postoji odgovarajuéa
potpora u zajednici ili jer dominantni pogled na njih kao na manje vrijedne stvara pritisak da
se povuku iz drustva. Mozda ne zele biti 'teret' svojim obiteljima, ili se mogu suociti s
pritiskom obitelji da se presele u smjestajnu skrb. Neke odluke protiv zivota u zajednici mogu
se temeljiti na strahu od nepoznatog (vlastitog ili njihove obitelji), jer nikad nisu imali priliku
Zivjeti bilo gdje osim u instituciji. Stoga treba poduzeti sve napore kako bi se razvio niz
mogucnosti u zajednici i kako bi se osiguralo da se sve osobe promatra kao vrijedne Clanove
drustva.

Postoje djeca i odrasle osobe za koje se potrebno skrbiti 24 sata na dan, 7 danau
tjiednu. Nije li za njih bolja smjestajna skrb?

Stalna skrb moze se pruziti u bilo kojoj sredini — i u rezidencijalnoj ustanovi, i u vlastitom
domu. Osoba kojoj je potrebna skrb i njezina obitelj moraju imati mogucnost izabrati kada ¢e
i kako primati potporu. Ljudima rijetko treba 24-satna zdravstvena skrb 7 dana u tjednu, u
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kojem slu€aju mogu Zivjeti neovisno ili sa svojim obiteljima (u sluaju djece) i primati
zdravstvenu skrb po potrebi. Potrebe neformalnih njegovatelja treba razmatrati i rjeSavati
zajedno s potrebama djeteta ili odrasle osobe za koju skrbe. Obitelji se mogu obuciti za
pruzanje pomocdi uz postupke koje obi¢no izvrS§ava medicinsko osoblje, na primjer davanje
infuzije ili primjena usisnog katetera. To se moze vrsiti pod nadzorom medicinskih sestara iz
zajednice, a posebna oprema moze se koristiti i u domu osobe.

Neovisan zivot u zajednici nije prikladan za osobe koje su ranjivije, jer postoji veéi
rizik za njihovo zdravlje i sigurnost.

Ne postoji opravdani temelj za tvrdnju da zivot u zajednici nosi vece rizike po zdravlje i
sigurnost osoba. Cesti sluajevi zlostavljanja i nekvalitetne skrbi u rezidencionalnim
ustanovama diljem svijeta pokazuju da pretpostavka da je smjestajne skrb sigurnija opcija
jednostavno nije to€na. | u smjestajnoj skrbi i u skrbi u zajednici treba osigurati mjere zastite
kako bi se sprijecili rizici (ne pretjerujuci u zastiti) te omoguciti pravovremene i odgovarajuce
postupke za osiguravanje sigurnosti pojedinaca.

Deinstitucionalizacija nekih osoba s psiho-socijalnim pote§skoéama mogla bi
predstavljati prijetnju njihovim obiteljima i Siroj zajednici.

lako se Cesto smatra da osobe s psiho-socijalnim poteSkocama predstavljaju mogucu
prijetnju zajednici, istrazivanja pokazuju da je 2 i pol puta veca vjerojatnost da postanu
Zrtvama nasilja, nego $to je to slucaj s ostalim ¢lanovima drustva. Zapravo, osobe s psiho-
socijalnim potesko¢ama trebaju podrsku, a ne izolaciju. lako postoje predrasude da su
osobe s psiho-socijalnim potesko¢ama ili osobe koje su u proslosti imale psihijatrijsku
dijagnozu sklonije nasilju, u stvarnosti su takve osobe ¢eSce zrtve (a ne pocinitelji)
diskriminacije, isklju€ivanja i nasilja. Stoga se pri razvoju usluga u zajednici ne trebamo
fokusirati na zastitu zajednice, ve¢ na vrSenje provjera i uspostavu ravnoteze kako bi se
osiguralo da osobe s psiho-socijalnim poteSkocama ne budu iskoriStavane od strane ostalih.

Koliko treba trajati postupak deinstitucionalizacije?

Trajanje postupka ovisi 0 brojnim ¢imbenicima, uklju€ujuci razinu institucionalizacije,
postojanje jasne i zajednicke vizije, postojanje snaznih voditelja, snagu organizacije koju
vode korisnici i postojanje dovoljnog broja struénjaka za upravljanje procesom promjene.
Vazno je promatrati deinstitucionalizaciju ne samo kao nastojanje zatvaranja rezidencijalnih
ustanova. Takvo usko shvaéanje moze dovesti do potrage za brzim i jednostavnim
rieSenjima, a s vremenom i do povecanja broja usluga smjestaja malog opsega, npr.
stambenih zajednica, umjesto pravih opcija smjestaja u zajednici i obitelji.
Deinstitucionalizacija zahtijeva potpunu preobrazbu sustava socijalne skrbi i zastite djece s
ciliem prevencije i razvoja usluga u zajednici, kao i sveobuhvatnih promjena u svim drugim
sustavima (kao to su zdravstvo, obrazovanje i stanovanje), kako bi se osiguralo da sva
djeca i odrasli imaju pristup visokokvalitetnim redovnim uslugama namijenjenim op¢oj
populaciji. Stoga treba istovremeno provoditi mjere u nizu podrucja politike kako bi se
osigurala odrzivost reformi.
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Popis okvira

Kljuéne smjernice
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Sto je ‘institucija'?

Alternative koje uklju€uju zajednici i obitelji

Deset zadaca za ostvarivanje zivota u zajednici

Sastavnice strategije deinstitucionalizacije

Politike zastite djece i odraslih

Plan zatvaranja ustanova

Primjeri usluga koje sprecavaju razdvajanje obitelji

Pojam razumne prilagodbe

Osigurati da specijalizirane usluge ne dovode do socijalne isklju¢enosti
Moguénost financiranja iz fondova EU kao potpora prijelaznim troSkovima
Iskustvo nau€eno kroz rad sa zajednicom

Rizici vezani uz definiranje standarda

Mehanizmi pracenja Smjernica UN-a za alternativnu skrb o djeci

Obveze iz konvencija

1.

Zasto su obveze iz Konvencije UN-a o pravima osoba s invaliditetom (CRPD)
uklju€ene u poglavija?

Zasto su obveze iz Konvencije UN-a o pravima djeteta (CRC) uklju&ene u
poglavlja?

Zasto su obveze iz Europske konvencije o ljudskim pravima (ECHR) uklju¢ene
u poglavlja?

1. poglavlje: Prednosti razvoja alternativnih oblika skrbi i podrske u zajednici u
odnosu na institucije (tri okvira)

2. poglavlje: Ocjena situacije (dva okvira)

3. poglavlje: Razvoj strategije i akcijskog plana

4. poglavlje: Uspostavljanje zakonodavnog okvira za usluge u zajednici (dva
okvira)

14
22
67
70
75
90
91
97
107
140
144
151

16

17

17

29

54

65
78
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10.

11.

12.
13.
14.

15.

UN-ov Priru¢nik za parlamentarce o Konvenciji o pravima osoba s invaliditetom
i njezinom fakultativnom protokolu te zakljuénim primjedbama Odbora za prava
osoba s invaliditetom

5. poglavlje: Razvoj niza usluga u zajednici (dva okvira)

6. poglavlje: Dodjela financijskih, materijalnih i ljudskih resursa (dva okvira)
7. poglavlje: Razvoj individualnih planova

8. poglavlje: Potpora pojedincima i skupinama pri prelasku u zajednicu
Preporuke o nacinu pruzanja potpore djeci i mladima koji napustaju skrb

9. poglavlje: Definiranje, pracenje i ocjenjivanje kakvocée usluga (dva okvira)

10. poglavlje: Razvoj radne snage (dva okvira)

Analize slucajeva

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

Dominantnost institucionalne skrbi u Europi

Smrtnost djece u institucijama

Osobe s psiho-socijalnim poteskocama smjestene zajedno s forenzickim
pacijentima

Seksualno zlostavljanje zena

Emocionalna, socijalna i fizicka deprivacija u ustanovi za dugoroc¢ni smjestaj
Financijska isplativost zatvaranja institucija

Razmjena informacija o uslugama i upucivanje obitelji na odgovarajuce usluge
Inicijativa Svjetske zdravstvene organizacije za 'gradove prijatelje starijin
osoba'’

Utvrdivanje razloga institucionalizacije

Prirucnik za samoprocjenu potreba obitelji

Prirucnik za strateSko ocjenjivanje sustava zdravstva, obrazovanja i socijalne
zaStite za djecu

Regionalno planiranje socijalnih usluga u Bugarskoj
Strategija deinstitucionalizacije sustava socijalnih usluga i alternativna skrb o
djeci u Slovackoj ("Strategija")

Moldavska inicijativa Community for All

Deinstitucionalizacija u podrucju psihijatrijskih usluga: projekt za razvoj
psihijatrijskih usluga za odrasle u sredisSnjoj Finskoj (2005. - 2010.)

82

85
103

117

131
133
143

156

31

42

44

50

50

52

56

S7

58

58

63

66

67

72

76
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16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

Pravne odredbe o smjestaju i nainu Zivota

‘Model JAG' — usluga osobnog asistenta s visokim stupnjem samoodredenja
Primjer usluge prevencije krizne situacije

Stanovanje uz potporu za osobe s intelektualnim poteSkocama

Skrb u zajednici u Engleskoj i u Republici Moldovi

Diversifikacija pruzanja usluga u Engleskoj

Doprinos neformalnih njegovatelja u Velikoj Britaniji

Preusmjeravanje sredstava iz institucija na usluge potpore u zajednici u

Republici Moldovi
Osobno iskustvo mladi¢a s invaliditetom koji je korisnik osobnog proracuna u

Velikoj Britaniji (InControl®*®, izvadak)

Primjer dobre koordinacije usluga za starije osobe u Finskoj

Ukljucivanje djece i mladih u proces promjena

Procjena obitelji u Bugarskoj

Potpora donoSenju odluka - primjer ‘osobnog pravobranitelja’

Primjer okvira za sveobuhvatnu procjenu koji se koristi u planiranju skrbi,
smjestaja i revizije skrbi za djecu u Velikoj Britaniji

Alat za procjenu — skala intenziteta pomoc¢i (support intensity scale - SIS)

Pristup planiranja usmjeren na osobu

Uloga Zakona o poslovnoj sposobnosti (Engleska i Wales) u donoSenju odluka

0 oblicima potpore i stanovanju
LijeCenje otvorenim dijalogom, Finska

Akcijski plan za povrat dobrobiti (WRAP®)

Primjeri potpore za skrbnike

Negativni stavovi prema osobama koje su napustile ustanove
Projekt TAPS

Udovoljavanje standardima za institucionalnu skrb

405

79

92

94

98

101

105

109

109

113

114

118

119

119

121

122

123

125

129

136

138

139

141

145

Vidi: http://www.in-control.org.uk/related-pages/what-we-do/children/personal-stories-(children)/joined-

up-support.aspx
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39. Model procjene Nueva, Austrija

40. Primjeri alata za procjenu kakvoce smjestajne skrbi

41. Obuka koju drze osobe s invaliditetom

42. Primjer programa izobrazbe na radnome mjestu u podrucju skrbi u sektoru
psihi¢kog zdravlja

Svjedoéanstva

1. Neovisan Zivot

2.  Stavovii predrasude struénjaka prema djeci s posebnim potrebama

3. Podrska pruzanju usluga od strane nevladinih organizacija

4. Joséova prica

5.  Zastita prijateljstva nakon zivota u ustanovama

6. Ciarina razmiSljanja o samostalnom zivotu

Tablice i dijagrami

1
2
3.
4

10.

Politicka obveza na razini Europske unije
Potpora Vije¢a Europe za pravo na zivot i sudjelovanje u zajednici
Medunarodni pravni i politicki okvir

Standardi ljudskih prava s obzirom na osobe u institucionalnoj skrbi
Ucinci institucionalizacije na djecu
Prikaz razlika izmedu medicinskog i socijalnog modela

Primjena standarda na razli¢itim razinama
Sazetak Europskog okvira za kvalitetu socijalnih usluga
Schalockov okvir za kakvocu Zivljenja

Cetiri stupa okvira za analizu i izvje$éivanje

153

154

158

159

26

55
83
127
134
134

32
35

38
44
48

129

145

148

150

161
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Podaci za kontakt

Za dodatne informacije, molimo obratite se autoru Smjernica na coordinator@community-

living.info ili bilo kojem €lanu Europske stru¢ne skupine za prijelaz s institucionalne skrbi na

usluge podrske za zivot u zajednici:

Confederation of Family Organisations in the European secretariat@coface-eu.org

Union
Eurochild info@eurochild.org

European Association of Service Providers for Persons info@easpd.eu
with Disabilities

European Disability Forum info@edf-feph.org
European Federation of National Organisations office@feantsa.org
Working with the Homeless

European Network on Independent Living/European secretariat@enil.eu
Coalition for Community Living

European Social Network info@esn-eu.org
Inclusion Europe secretariat@inclusion-europe.org
Lumos info@lumos.org.uk
Mental Health Europe info@mhe-sme.org
OHCHR Regional Office for Europe brussels@ohchr.org
UNICEF jclegrand@unicef.org

Za preuzimanje Smjernicama na engleskom jeziku i brojnim drugim jezicima, molimo

posjetite: www.deinstitutionalisationguide.eu

~ EUROPEAN EXPERT GROUP ON TRANSITION FROM

INSTITUTIONAL TO COMMUNITY-BASED CARE

o EC CL @ p»

M-HE Europsan Coslitier disasiity

for Community Living Inclusion Europe

eurochild /‘7 ﬁgf\'ﬁ ork e LUMOS

in cooperation with OHCHR Regional Office for Europe and UNICEF

forum FEANTSA

25 European EASPD ’\' rnf‘;lf;
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