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Clanek razkriva pomen osebne asistence, ki jo je oblikovalo politiéno gibanje za
neodvisno zivljenje. Gibanje zavzema kritien odnos do druzbene konstrukcije, ki
nekatere posameznike oznacuje kot manj sposobne, in namesto tega spodbuja idejo
vklju€enosti in enakih moznosti za vse, kar omogoCa osebna asistenca. Avtorica
definira osebno asistenco in razlikuje med tem, kaj vklju€uje in ¢esa ne. Pojasni, kako
storitev uporabniku omogocCi preiti iz vioge oskrbovanca v aktivhega oblikovalca
svojega zivljenja.

Neodvisno Zivljenje je pravica, ki ni samoumevna; v politicnem boju jo je priborilo
gibanje za neodvisno Zivljenje, ki se zavzema, da so storitve priznane in zagotovljene
kot temeljne in univerzalne Clovekove pravice. Gibanje se bori proti kakrsnikoli obliki
diskriminacije, getoizacije, psihicnemu in fizi€cnemu nasilju ter se zavzema za enake
moznosti vkljuCevanja hendikepiranih v vsa podroCja osebnega in druZbenega
Zivlienja. To pomeni, da ima vsak Clovek moznost izbire med razlicnimi storitvami.
Vklju€uje tudi moznost in pravico zavrnitve institucionalnih oblik bivanja. Predvsem
pa je skupek idej, ki predstavljajo izziv in kritiko naclina Zivljenja, ki nekatere
posameznike ali skupine postavlja v poloZaj neveljavnih, manj sposobnih, invalidnih
itd., v nasprotju z »zdravo vecino«, ki naj bi zanje skrbela.

Ko govorimo o hendikepiranih, mislimo na ljudi, ki se teZko ali ne morejo gibati, imajo
slabso koordinacijo ali ravnoteZje, slabSe vidijo ali sploh ne vidijo, slabo sliSijo ali
sploh ne sliSijo, tezko govorijo ali ne morejo govoriti, teZzje razumejo. Zato je
smiselno, da se besedi invalid izogibamo, saj nekdo, ki na primer za gibanje
uporablja vozi¢ek ali ne vidi, ni nezmozen in nemo&en. Ceprav ne hodi, se premika
tako, da uporablja voziek, in namesto z vidom zaznava z drugimi Cutili. Primerno je,
da ga poimenujemo kot osebo, ki ne vidi ali slabSe vidi, osebo, ki ne sliSi ali slabse
sliSi, osebo, ki uporablja vozi€ek, osebo, ki tezje razume in podobno. Predvsem pa je
vsak kljub hendikepu v prvi vrsti ¢lovek z imenom in priimkom, zanimaniji, izobrazbo,
poklicem ter znacilnostmi, ki ga v Zivljenju zaznamujejo. In le ena od njih je hendikep.
Sicer pa hendikep lahko dojemamo tudi SirSe, kot socialni status, ki se ga pripise
vsakomur, ki v nekem trenutku ali v doloCeni druzbi izpade iz obstoje€ih definicij in
sprejetih norm.

Beseda invalid je latinskega izvora in izhaja iz besede »invalidus«, kar pomeni
nemocen. Slovar slovenskega knjiznega jezika kot invalida opredeljuje tistega, ki je
zaradi prirojene telesne napake, posledic bolezni ali poskodbe nesposoben ali delno
sposoben za delo. Beseda invalid v prevodu pomeni tudi nezmoZen, neveljaven,
nesposoben. Raba besede invalid za ¢loveka s fizi€nim, senzornim ali intelektualnim
hendikepom, se je zelo skladala s koncepti v preteklosti — ljudi s takSno »nalepko« so
namreC zapirali v posebne zavode. Tam so se ucili in usposabljali za doloCena dela
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in poklice. Zavodi so invalidom nudili navidezno varnost, niso pa imeli mozZnosti
sooCiti se z izzivi in ovirami resniCnega Zivljenja.

Neodvisno zivljenje je torej pravica in moznost, da hendikepirani zivi tako kot kdorkoli
drug, da sam pove, kdo je, kaj hoCe, in ne da to povedo drugi, da zavrne vse
ponujeno, kar so drugi v dobri veri za njegovo dobro pripravili zanj, in si poiS€e svojo
pot ter vztraja na njej, da se sam odloCi o vseh stvareh v svojem ZzZivljenju in
prevzame odgovornost za svoje odloCitve, da izbere, kje in s kom bo zivel, ima
moznost izbire storitev in vkljuCevanja v izobraZzevanje, zaposlitev, kulturo, politiko,
prostoCasne aktivnosti in druzinsko Zivljenje, pa tudi svobodo do zmotnih odlocitev ter
moznost u€enja iz lastnih napak. Neodvisno Zivljenje je povezano z zmoznostjo, da
hendikepirani zavrne skrb in sprejme pomoc takrat, ko jo potrebuje, in na nacin, ki mu
ustreza. To pomeni, da se oseba kljub hendikepu sama ali s pomocjo zakonitega
zastopnika odlocCi, kje bo zivela, katere aktivnhosti bo opravila in kdo ji bo pri tem
pomagal. Za svoje odloCitve prevzema odgovornost. Aktivnosti izvede tako, da
spremeni nacin njihove izvedbe, uporablja pripomocke, ali pa ji nekdo pomaga.
Samostojno Zivljenje pa pomeni, da oseba lahko vse aktivnosti opravi brez pomoci
druge osebe.

Osebna asistenca po Zakonu o osebni asistenci omogoa neodvisnost
hendikepiranemu oziroma enake moZznosti, da lahko Zivi v skupnosti in enako kot
drugi, odloa o svojem Zivljenju. lzvaja se na domu, na delovhem mestu (tudi na
sluzbenih potovanjih), pri izobrazevanju (tudi na ekskurzijah, Studijskih izmenjavah)
ter na mestih, kjer opravlja svoje aktivnosti (v trgovini, banki, na mestih, kjer potekajo
njegove prostoCasne aktivnosti, denimo na vrtu, na dopustu, itd.), pri izvajanju
aktivnosti, povezanih z vklju¢evanjem v druzbo (denimo v muzeju, gledaliscu, itd.), ki
jih hendikepirani ne more izvajati sam zaradi vrste in stopnje invalidnosti, a jih
vsakodnevno potrebuje. Je profesionalna storitev, ki vkljuCuje pomo¢ pri osebni negi,
komunikaciji in prenosu informacij iz okolja, gospodinjskih opravilih, na delovhem
mestu, v izobrazevalnem procesu ali prostoCasnih aktivnostih. Storitve osebne
asistence zajemajo tudi drugo osebno pomoc€ (spremstvo, aspiracija, katetrizacija,
premikanje polozaja telesa itd.) ter 24-urno prisotnost v primeru Zivljenjske
ogrozenosti uporabnika. Osebna asistenca torej zajema pomoC pri temeljnih in
podpornih dnevnih opravilin ter vseh ostalih dejavnostih in aktivnostih, v katere je
uporabnik vklju€en. lzvaja se v prisotnosti uporabnika in po njegovih navodilih. V
primeru, da hendikepirani ni zmozZen sam posredovati navodil asistentu, to naredi
njegov zakoniti zastopnik.

Uporabnik si sam izbere ustreznega osebnega asistenta in ga tudi sam usposobi za
opravljanje dela pri sebi. Zelo pomembno je, da ima uporabnik pri upravljanju osebne
asistence nadzor nad organizacijo in oblikovanjem storitev glede na lastne potrebe,
zmoznosti, Zivljenjske okolis€ine, pogoje ter Zelje. Osebni asistent se zaveze, da bo
spostoval principe neodvisnega Zivljenja, kar pomeni, da ni skrbnik ali zagovornih
hendikepiranega.

Posameznik ni upravicen do storitve osebne asistence zaradi »telesne okvare« ali
bolezni, temvel zaradi dejstva, da ima zaradi svojega hendikepa v primerjavi s
sodrzavljani neenake moznosti. Storitev in pravice, ki jih zagotavlja drzava skozi
Zakon o osebni asistenci (v nadaljevanju ZOA), so torej sredstvo za izenaCevanje
moznosti, kot jih imajo ostali drzavljani.
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Storitve, ki temeljijo na skrbi (oskrba, nega), se navezujejo na nekoga, ki ne more
poskrbeti zase. Pri tem oskrbovanec nima vpliva na storitve, ki se izvajajo zanj.
Skrbnik odlo€a o tem, kaj in na kakSen nacin je potrebno nekaj narediti ter kaj
oskrbovanec potrebuje. V skrbstvenih storitvah pogosto obstaja seznam opravil in
obrazcev, kjer se belezijo opravila.

Med osebno asistenco in drugimi storitvami, kot so druzinski pomocnik, pomocC na
domu, socialni servis, je pomembna konceptualna razlika, ki se odraza v nacinu
razmisljanja ali filozofiji o Elovekovih pravicah, obsegu storitev in upravi¢encih do
storitev. Vsaka pomoc€ ni osebna asistenca. Kadar uporabnik nima izbire glede tega,
kdo mu bo nudil pomoc€ oziroma kdo bo njegov asistent, to ni osebna asistenca.

Delo osebnega asistenta niso izvajanje masaze ali fizioterapije, no¢no bdenje ob
uporabniku, u¢na pomo¢, varstvo uporabnikovih otrok, voznja uporabnika z
asistentovim vozilom. Storitev osebne asistence tudi niso vecja vzdrzevalna dela, kot
so beljenje stanovanja, polaganje ploscic, delo na kmetiji, voznja traktorja, delo v
storitveni dejavnosti itd. Prav tako ni osebna asistenca opravljanje gospodinjskih del
za celo druzino, na primer pospravljanje sobe uporabnikovega polnoletnega otroka.
Osebna asistenca ni storitev gospodinjske pomocnice, kar pomeni, da uporabnik
asistentu da navodila, kaj naj ta postori, sam pa medtem opravlja druge aktivnosti.
Osebni asistent ni uporabnikov druzabnik, temvec je pri uporabniku zaposlen, da mu
pomaga pri izvedbi aktivnosti, ki jih sam ne zmore opraviti, oziroma da mu omogoc¢i,
da gre lahko ven in se na ta nacin vkljuCi v razne aktivnosti.

UpraviCenec ali upravicenka do osebne asistence po ZOA je lahko vsak drzavljan
Republike Slovenije ali tujec s stalnim bivaliSéem v Republiki Sloveniji, ki za
neodvisno in aktivno Zivljenje potrebuje pomoc¢ druge osebe najmanj 30 ur tedensko,
je star od 18 do 65 let in zZivi ali bi Zelel Ziveti v samostojnem ali skupnem
gospodinjstvu izven celodnevne institucionalne oskrbe. Upravicenci do osebne
asistence za pridobitev pravice na pristojnem centru za socialno delo vloZijo vlogo za
pridobitev pravice do osebne asistence. Ce strokovna komisija, ki opravi osebni
razgovor z vlagateljem in zakonitim zastopnikom, ¢e ga vlagatelj ima, ugotovi, da
vlagatelj potrebuje najmanj 30 ur osebne asistence tedensko, izda mnenje o Stevilu
ur ter vrsti storitev osebne asistence. CSD na podlagi mnenja strokovne komisije izda
odloCbo o pravici do osebne asistence. V njej so doloCene storitve in Stevilo ur
osebne asistence, ki bodoemu uporabniku pripadajo. Na podlagi te odloCbe si
uporabnik izbere izvajalca, s katerim skupaj pripravita izvedbeni nacrt in se
dogovorita za nacin izvajanja osebne asistence.

Uporabnik sam ali s pomocjo izvajalca oblikuje svoj model osebne asistence: izbere
svoje osebne asistente, jih usposobi za delo glede na svoje potrebe, za svoje
asistente pripravlja urnik dela, tako da uposteva delovno zakonodajo, jim sproti daje
navodila za izvajanje nalog in aktivnho sodeluje pri nacrtovanju nadomesScCanja
osebnih asistentov.

Dolznost uporabnika in njegovega zakonitega zastopnika, ¢e ga ima, je, da se
usposablja za upravljanje osebne asistence. Uporabnik mora osebnim asistentom
zagotoviti varno in zdravo delovno okolje ter vse potrebne tehni¢ne in druge
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pripomocCke za varno opravljanje dela. Dolzan je spoStovati in varovati zasebnost
osebnih asistentov. Ne sme zlorabljati osebnih asistentov ali jih nadlegovati.

Uporabnik oziroma njegov zakoniti zastopnik imata odgovornosti neformalnega
delodajalca, kar pomeni, da je v njuni pristojnosti izbira ustreznega osebnega
asistenta ter odgovornost za svojo izbiro, postavitev mej osebnemu asistentu,
usposabljanje osebnega asistenta za izvajanje osebne asistence pri sebi, priprava
urnikov in vodenje evidenc prisotnosti osebnega asistenta, spremljanje njegovega
dela, reSevanje morebitnih konfliktov, ocenjevanje usposobljenosti osebnih
asistentov, zamenjava osebnih asistentov zaradi utemeljenih razlogov in svojo
odloCitev glede zamenjave utemeljiti, poznavanje delovne zakonodaje in zakonodaje
iz varstva pri delu za zagotavljanje ustreznih delovnih pogojev za osebnega
asistenta.

Preden uporabnik izbere osebnega asistenta, mora vedeti, kdaj bo potreboval
njegovo pomoc, kaksne lastnosti in kompetence naj ima osebni asistent (ni skrbniski,
pokroviteljski, je sposoben delati po navodilih, je to€en, ne vpliva na uporabnikove
odlocCitve, ima vozniski izpit, Ce uporabnik potrebuje pomo€ za voznjo avtomobila,
itd.), kako si bo zagotovil zasebnost, Se posebej v primeru, ko Zivi z drugimi ¢lani v
skupnem gospodinjstvu, se z njimi dogovori, kako si bodo delili delo, jih seznani z
odlocitvijo, da bo uporabljal storitev osebne asistence in da se ne smejo vmeSavati v
upravljanje njegove osebne asistence.

Uporabnik Ze na osebnem razgovoru ali pa takoj po zaposlitvi osebnemu asistentu
dolodi, kaj, kdaj in kako bo delal, postavlja mu pravila in meje:

* na delo mora prihajati to¢no; v primeru, ko ugotovi, da zaradi visje sile ne bo
toCen, naj to takoj sporoci;

» spostovati mora odlo€itve uporabnika in ne sme vsiljevati svojih reSitev ter
svojega videnja situacije;

* ko se uporabnik sreCuje z drugimi ljudmi, se asistent ne sme pogovarjati z
njimi, kljub temu, da se obraCajo nanj, temveC pogovor preusmeri na
uporabnika; Se preden se to zgodi, se uporabnik z asistentom pogovori o
moznih situacijah, asistentu naj vnaprej pove, kako naj se odzove v primeru,
ko ga bodo ljudje nagovarjali namesto uporabnika: kadar uporabnik tezje ali
nerazlo¢no govori, je smiselno, da mu asistent pomaga pri komunikaciji tako,
da ponovi njegove besede;

+ postavi naCela zaupnosti, medsebojnega spostovanja, varovanja zasebnosti
ter osebnih podatkov, podatkov o izvajalcu, ki so mu bile zaupane, ali s
katerimi je bil seznanjen;

» asistentu pove, da osebna asistenca ne pomeni kratkoCasiti ali zabavati
uporabnika; Ce te meje ne upostevata, se ta lahko mnogokrat spreobrne v
oCitke (npr. kaj je kdo za koga storil, kdaj je kdo komu popustil ali kaj
spregledal itd.); stopnjuje se lahko do neresljivih konfliktov in nepotrebnih
sporov, ki se pogosto koncajo s prekinitvijo dela;

» kadar asistent iSCe stike z drugimi ljudmi v Casu opravljanja osebne asistence
(jih pozdravlja, ogovarja ali z njimi navezuje o€esni stik), uporabniku odvzema
moznost za neodvisno Zivljenje, ker se ljudje namesto na uporabnika obracajo
nan;.

Ves Cas preverja, ali so navodila dovolj razumljiva in izvedljiva, asistenta ne prosi,
temveC mu na spostljiv naCin postavlja zahteva, kaj naj naredi, je do njega dosleden,
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zahteva, da opravlja tudi tista opravila, ob katerih mu ni prijetno, ocenjuje asistentove
kompetence in piSe mesecCna porocCila o oceni dela svojega asistenta za izvajalca
osebne asistence.

Osebni asistenti so polnoletne osebe, razlicnih starosti in imajo razlicne izkusnje in
predznanja. Predvsem pa so zanesljivi, odgovorni, toCni, natancni, posteni,
prilagodljivi, pripravljeni delati po navodilih, odzivni, potrpeZljivi, iskreni in diskretni.
Spostujejo uporabnika in njegove odlocitve. Sposobni so razumeti, slediti in izvrSevati
navodila uporabnika. Nikakor niso pokroviteljski. Osebni asistent ni skrbnik
uporabnika, zato ni odgovoren za njegove odlocCitve. Uporabnika ne obravnava z
usmiljenjem ali kot bolnika. Pomaga mu pri tistih aktivnostih, ki jih uporabnik zaradi
fizi€nega, senzornega ali intelektualnega hendikepa ne more izvesti sam.

Profil poklica asistenta se v temelju razlikuje od profilov poklica socialnega
oskrbovalca, negovalca in podobnih poklicev, saj temelji na nadzoru uporabnika nad
storitvijo. Asistent pomaga uporabniku takrat, ko potrebuje pomo¢, in na nacin, ki
ustreza uporabniku. Drugi profili pa uporabnika oskrbijo po urniku, ki ga doloci
institucija oziroma izvajalec.
Asistenta izbere in usposobi ter uvaja na delo sam uporabnik, ki sam zase najbolje
ve, kaj potrebuje in kaj mu ustreza, medtem ko se za druge poklice ljudje
usposabljajo na te€ajih, v Solah. Asistent dela v prisotnosti uporabnika, medtem ko za
ostale poklice to ni nujno. Razlika je tudi v odgovornosti do uporabnikovih
odlocitev. Asistent ni odgovoren za uporabnikove odloCitve, Cetudi so te napacne.
Odnos med uporabnikom in asistentom je bolj oseben, saj asistent praviloma dela le
pri enem uporabniku, iziemoma pri dveh. Mo€ odloCanja o organizaciji dela pri osebni
asistenci ni na strani izvajalcev ali na asistentih, temveC€ na uporabniku. Uporabniku
omogoc€i, da zivi tako kot vsi drugi (npr.: lahko prevzame vioge v druzinskem
Zivljenju, gospodinjstvu, je vklju€en v izobrazevanje, delo in prosto¢asne dejavnosti).
Vloga asistenta je, da se ne odziva namesto uporabnika oziroma v njegovem imenu.

Odgovornosti osebnega asistenta so, da dela po navodilih uporabnika, pove, ¢e Cesa
ne razume, in preveri, ali je razumel navodila, pove, ¢e so pogoji za opravljanje dela
neustrezni, odkloni delo, pri katerem ni dovolj zavarovan ali naprava ne deluje varno,
ne prevzema odgovornosti za uporabnikove odlo€itve, sproti in skupaj z uporabnikom
razreSuje nezadovoljstva in konflikte, ne dela kot gospodinjska pomocnica, varuje
zasebnost uporabnika, zavrne uporabnikovo zahtevo, da mu za ¢as odsotnosti i5¢e
nadomestilo, zavrne delo, ki ni osebna asistenca.

Trenutno se na podroCju osebne asistence dogaja veliko anomalij. Zastavlja se
vprasSanje, kaj je legitimno oziroma kaj je moralno. Nekateri upraviCenci pravico
uporabljajo na izkrivljen nacin, za aktivnosti, ki bi jih sicer lahko opravili tudi sami, a
so jim neprijetne, zato jih namesto njih izvedejo osebni asistenti. Prav tako osebna
asistenca ni primerna storitev za vse: v primeru neaktivnega Zivljenja ali
neprevzemanja odgovornosti bi potrebovali drugo socialnovarstveno storitev. Zaradi
pomanjkanja drugih storitev v osebno asistenco »napotujejo« ljudi, za katere ta
storitev ni primerna: na primer ljudi na podroCju tezav v duSevnem zdravju,
zasvojenosti, ki potrebujejo skrb in nadzor, sami pa ne zmorejo upravljati storitve,
zato se v teh primerih pri¢akuje, da bodo odgovornost prevzemali osebni asistenti.
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Pogosto se zgodi, da druzinski Clani pritiskajo na uporabnika oziroma ta sploh nima
moznosti, da bi odloCal, kdaj bo kdo delal in se uvrstijo na urnik takrat, ko je veC
dodatkov in je delo bolje placano, kar je ugodno za njihovo materialno stanje, ne pa
za neodvisnost uporabnika. Ce je en asistent zunanji, pa mora ta opraviti ve&ino del,
vCasih za celo druZino, in se pocuti kot hiSna pomocnica. Kadar so osebni asistenti
druzinski Clani, se pogosto osebna asistenca jemlje kot socialni korektiv, druzinski
Clani »uporabijo« svojega hendikepiranega druZinskega CcClana, da si uredijo
zaposlitev, ki pa hendikepiranemu lahko ne prinese neodvisnosti, skrb vodi v
invalidizacijo: denimo uporabnik ne daje navodil, star$, ki izvaja osebno asistenco,
skrbi, kdaj mora iti od doma, da ne bo zamudil predavanj na fakulteti, pri Cemer mu je
odvzeta moznost sprejemanja odgovornosti za svoje odloCitve in razvoj svojih
potencialov.
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