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I. UVOD

S 1. julijem 2000 so Inclusion Europe in Nevladne organizacije osmih držav centralne in vzhodne Evrope pričele razvijati projekt: “Uveljavljanje pravic oseb z motnjami v duševnem razvoju in njihovih družin v civilni družbi”, ki bo trajal tri leta.

Projektni partnerji so Bolgarija, Češka, Estonija, Madžarska, Makedonija, Poljska, Romunija in Slovenija.

Projekt je sofinanciran iz proračuna Evropske komisije, pod katero spada Evropska iniciativa za demokracijo in človekove pravice.

Cilj projekta je pomoč državam, ki so v procesu priključevanja Evropski zvezi, da z učinkovitejšim pristopom k reševanju problematike človekovih pravic, kar je eden od standardov Evropske zveze, ta proces še pospeši.

Cilj tega projekta je ugotoviti stanje spoštovanja pravic oseb z motnjami v duševnem razvoju in njihovih družin ter ugotovitve združiti v  nacionalno poročilo o osebah z motnjami v duševnem razvoju. Vprašalnik, po katerem je bilo potrebno poročilo napisati, je izdelal nizozemski institut „Care and Welfcare“. Isti vprašalnik uporablja vseh osem držav partneric projekta. Podatki, predstavljeni v tem poročilu, so strukturirani po Standardnih pravilih izenačevanja možnosti oseb  s posebnimi potrebami (sprejetimi na  Generalni skupščini ZN 20.12.1993). 

Vsako poglavje  ima še dodatna podpoglavja:  

· Zakonodaja

· Vladna politika

· Proračun

· Statistika – statistični podatki

· Intervjuji z nevladnimi organizacijami

· Intervjuji s starši

· Intervjuji s samozagovorniki

· Povzetki, zaključki, priporočila

Na osnovi tega poročila  bo izdelan Inkluzivni akcijski plan ( IAP ).

Partnerji tega projekta so:

· Bolgarsko nacionalno združenje za osebe z motnjami v duševnem razvoju – BAPID
· Češko nacionalno združenje za osebe z motnami v duševnem razvoju

· Madžarsko nacionalno združenje za osebe z motnjami v duševnem razvoju – EFOESZ
· Estonsko  nacionalno združenje  za pomoč osebam z motnjami v duševnem razvoju

· Makedonski republiški center za pomoč osebam z motnjami v duševnem razvoju -

      MESSAGE

· Poljsko združenje za pomoč osebam z motnjami v duševnem razvoju – PAPMH
· Romunska nacionalna zveza za pomoč osebam z motnjami v duševnem razvoju –

      LNHMR

· Slovensko nacionalno združenje za pomoč osebam z motnjami v duševnem razvoju –  

      ZVEZA-SOŽITJE

II. METODOLOGIJA

Zakonodajo smo opisali s pomočjo predpisov, ki so navedeni vsebinsko po posameznih poglavjih. 

Statistične podatke smo izbirali na podlagi informacij, ki smo jih pridobili pri slovenskem statističnem uradu in v njihovih publikacijah.

Vprašanja za Vlado Republike Slovenije (vladna politika) smo posredovali Uradu Republike Slovenije za invalide in bolnike, ki je ta vprašanja, glede na vsebino, razposlal na različna resorna ministrstva. Poleg teh vprašanj so odgovorili tudi na vprašanja, ki se nanašajo na proračun, namenjen za posamezno področje. Vendar informacije o proračunu niso na voljo pri vsakem področju.
Intervju z nevladno organizacijo smo izvedli na Zvezi-Sožitje, nacionalni organizaciji, ki skrbi za osebe z motnjami v duševnem razvoju in njihove starše. Na postavljena vprašanja je odgovarjal direktor Zveze-Sožitje g. Tomaž Jereb.

Anketiranje staršev smo izvedli na seminarjih za starše, ki jih organizirajo društva Sožitje. Anketiranje smo izvedli na petih različnih krajih v Sloveniji ( Gozd Martuljek – starši iz Ljubljane; Dolenjske Toplice – starši iz Brežic; Bled – starši iz Murske Sobote; Koper – starši iz Kopra; Portorož – starši iz Slovenskih Konjic.). Anketirano je bilo 78 družin, od tega 51 družin s po dvema staršema  in 28 družin, iz katerih je odgovarjal le eden od staršev. Skupaj je odgovarjalo 130 oseb.

Intervjuji z osebami z motnjami v duševnem razvoju - samozagovorniki so bili izvedeni v štirih institucijah (VDC Tončka Hočevar - Ljubljana; Center za usposabljanje Dolfke Boštjančič-Ig; Zavod za usposabljanje Janeza Levca – Ljubljana; Center za usposabljanje in delo Črna na Koroškem. Intervjuvanih je bilo 31 oseb z motnjami v duševnem razvoju –samozagovornikov.

Vse zbrane podatke  zajemamo tudi v povzetkih, zaključkih in priporočilih.

III. POROČILO

1. poglavje: 1. pravilo:  OSVEŠČANJE

a) Zakonodaja

Slovenski parlament je leta 1991 sprejel gradivo: »Obvladovanje in razvoj invalidskega varstva v sodobni družbi«. Koncepcija razvojne strategije je na načelni ravni tudi opredelila svoj odnos do vplivanja na stališča javnosti, žal pa doslej nimamo izvedene operacionalizacije tega področja.

b) Vladna politika

Aktivnosti za osveščanje glede oseb z motnjami v duševnem razvoju so vključene v aktivnosti  za osveščanje javnosti o invalidskem varstvu v državi  in v posebne aktivnosti, namenjene invalidom in njihovim družinam. Najpogostejše oblike aktivnosti so obveščanje javnosti preko sredstev javnega obveščanja, različne prireditve ob evropskem dnevu invalidov, vsakoletna podelitev nagrad za Sklad za nagrajevanje inovacij na področju življenja in dela invalidov, objava  posebnih publikacij in knjižnih edicij. Kot posebne edicije, namenjene osveščanju javnosti, strokovne javnosti in invalidov, lahko navedemo publikacijo in zloženko s prevodom Standardnih pravil OZN za izenačevanje možnosti invalidov, Vodič po pravicah invalidov in knjigo Človekove pravice in invalidi s prevodom pomembnih mednarodnih dokumentov. Posamezni izvajalci invalidskega varstva zagotavljajo informacije s področja dela preko informacijskih centrov,  odprtih telefonov, zloženk ali stalnih rubrik v časopisih, pomembno je tudi delovanje Pravno-informacijskega centra, ki nevladnim organizacijam  nudi pravno-informacijsko dejavnost. Država sofinancira nekatere projekte, ki jih izvajajo invalidske organizacije na področju izdajanja internih glasil, odprte telefone ipd. Vladna politika je usmerjena v vključevanje invalidov v vsa področja družbenega  življenja, posebej pomembna pa je zgodnja integracija otrok s posebnimi potrebami  v redne  oblike vzgoje in izobraževanja.

Dvig zavesti se šteje kot del izobrazbe vseh otrok. V rednih šolah so v programih posameznih predmetov, razrednih ur ali interesnih dejavnosti predstavljene vsebine, s katerimi se učenci seznanjajo z drugačnostjo otrok s posebnimi potrebami. 

V izobraževalnem procesu se učitelji in drugi strokovnjaki, ki delujejo na področju invalidskega varstva, seznanjajo z vsebinami, pomembnimi za invalide, kot tudi pridobivajo dodatna strokovna znanja s področja zdravstva, pedagogike in drugih specialnih področij. Izobraževanje strokovnega pedagoškega kadra poteka kot univerzitetni program  na Pedagoških fakultetah v Ljubljani in Mariboru. Poseben program defektologije je namenjen usposabljanju učiteljev oseb z motnjami v duševnem razvoju. Univerzitetni program učiteljev razrednega pouka v četrtem letniku določeno število ur v okviru predmeta pedagogike namenja vsebinam otrok z motnjami v razvoju.  Permanentna letna izobraževanja  učiteljev, ki vključujejo otroke in mladostnike na vseh starostnih stopnjah, potekajo v okviru zavodov za rehabilitacijo, ki so nosilci mobilne obravnave  posameznih različnih skupin otrok s posebnimi potrebami, in v okviru pristojnega Ministrstva za šolstvo, znanost in šport.

Osnovni profil socialnega delavca izobražuje Visoka šola za socialno delo. V okviru študija so možne različne specializacije. Za permanentno strokovno izobraževanje je v  skladu z javnimi pooblastili pristojna Socialna zbornica Slovenije, ki na podlagi  vsakoletnega javnega razpisa izbere najprimernejše programe za izobraževanje socialnih delavcev in ostalih zainteresiranih strokovnjakov. 

Strokovno izobraževanje v obliki seminarjev in tečajev je v okviru  območnih enot Zavoda za zaposlovanje namenjeno rehabilitacijskim svetovalcem in inštruktorjem.

Ostali profili strokovnjakov se izobražujejo v okviru rednih univerzitetnih ali visokošolskih programov. Prav tem strokovnim delavcem bo potrebno v prihodnosti zagotoviti možnost dodatnega pridobivanja znanj, v izobraževalne programe pa vključiti vsebine s področja invalidskega varstva.

Ustava Republike Slovenije otrokom z motnjami v duševnem in telesnem razvoju ter huje prizadetim osebam zagotavlja pravico do izobraževanja in usposabljanja za dejavno življenje v družbi. Financiranje te dejavnosti je v pristojnosti države, ki tudi zagotavlja mrežo ustanov na vseh starostnih stopnjah vzgoje in izobraževanja. Pravno podlago za vzgojo in izobraževanje otrok s posebnimi potrebami predstavlja šolska zakonodaja iz leta 1996 in v letu 2000 sprejeti  Zakon o usmerjanju otrok in mladostnikov s posebnimi potrebami. Otrokom in mladostnikom z zmerno, težjo, težko in kombinirano motnjo v razvoju je zagotovljena mreža socialno varstvenih zavodov. Po Zakonu o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih oseb se osebam, ki se ne morejo usposobiti za samostojno življenje in delo,  poleg različnih oblik institucionalne oskrbe zagotavljajo tudi posamezne materialne pravice.

Vlada za osveščanje javnosti o tej skupini oseb nima posebnega programa, temveč je  del  aktivnosti za osveščanje javnosti o invalidskem varstvu za vse skupine invalidov. Osveščanje invalidov  poteka prvenstveno v okviru invalidskih organizacij po metodah in tehnikah, ki so prilagojene posameznim skupinam invalidov. Iz ocene o uresničevanju invalidskega varstva v RS za leto  1995 (pripravil jo je Urad Vlade RS za invalide v sodelovanju z invalidskimi organizacijami) izhaja, da je potrebno prav na področju osveščanja intenzivirati aktivnosti države.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Vlada Republike Slovenije z našo nevladno organizacijo žal ne sodeluje koordinirano. V večini primerov skrb države za osveščanje do oseb s posebnimi potrebami ni vezano na ožjo skupino prizadetosti ( osebe z motnjami v duševnem razvoju).

Gradivo: »Obvladovanje in razvoj invalidskega varstva v sodobni družbi«, ki ga je parlament sprejel leta 1991, še do danes ni bilo operacionalizirano.

Ocena naše organizacije  je, da se je na splošno nivo osveščanja povišal zaradi večje odprtosti medijev tako na nacionalni , predvsem pa na lokalni ravni.

Država je na splošno še premalo aktivna na tem področju, ker smatramo, da bi moralo biti  osveščanje zajeto v vseh resornih sistemih od edukacije kadrov, permanentnega izobraževanja zaposlenih v različnih institucijah, predvsem pa bi moralo biti  osveščanje o osebah z motnjami v duševnem razvoju zajeto v osnovnošolskem predmetu «Etično-moralna vzgoja«.

f) Intervjuji s starši

Več kot tretjina vprašanih staršev meni, da se s predsodki soočajo kar pogostokrat. Najbolj jih motijo pogledi, izogibanja in posmehovanja njihovim otrokom. Nekaj staršev tudi meni, da ljudje mislijo, da so otroci z motnjami v duševnem razvoju sramota za družino in manjvredni državljani. To potrjujejo tudi z mislijo, da se šolski otroci ne zavedajo težav otrok z motnjami v duševnem razvoju, kar je posledica tega, da v šoli ne obstaja noben predmet, ki bi obravnaval takšno problematiko.

Večina vprašanih staršev meni, da so ukrepi, ki jih država izvaja za dvig družbene zavesti, slabi. Menijo, da bi bilo potrebno o problematiki oseb z motnjami v duševnem razvoju več govoriti v sredstvih javnega obveščanja, kot so televizija (lokalne in nacionalne), radio (lokalni in nacionalni), časopisi (lokalni, dnevni in mesečni). Menijo tudi, da bi bilo potrebno več pozornosti posvetiti izobraževanju »zdravih« otrok/oseb na vseh stopnjah izobraževanja (vrtec - osnovna šola - srednja šola - fakulteta) o tem, da na svetu živijo tudi drugačni otroci/osebe.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

V prvem delu so bili pridobljeni vsi predvideni podatki. Predvsem v poročilu vlade so podrobno prikazane vse aktivnosti, ki jih država izvaja na področju osveščanja. Podrobno so v tem delu poročila vlade predstavljene  posamezne akcije oziroma projekti. Osnovna ocena tega področja pa izhaja iz gradiva: «Obvladovanje in razvoj invalidskega varstva v sodobni družbi«, ki ga je leta 1991 sprejel slovenski parlament.

Zaključki

Ugotovitve nevladne organizacije so bistveno bolj kritične kot vladno poročilo, predvsem na izvedbeni ravni.

Starši s 86 % menijo, da so ukrepi, ki jih država izvaja za dvig družbene zavesti, slabi.

Priporočila

Obstoječe dokumente je potrebno operacionalizirati in jim zagotoviti trajne oblike izvajanja. To priporočilo se sklada tudi s stališči staršev, ki predlagajo večjo medijsko prepoznavnost na vseh nivojih ter zagotavljanje boljšega izobraževanja o osebah z motnjami v duševnem razvoju vseh šoloobveznih otrok in bodočih kadrov v rednem delu izobraževanja.

2. poglavje: 2. pravilo: SKRB ZA ZDRAVJE

a) Zakonodaja

Nacionalni program zdravstvenega varstva Republike Slovenije – Zdravje za vse do leta  2004-UL RS 49/00, ki je bil sprejet leta 2000, je definiral, da se  z vključevanjem v sodobne usmeritve odločamo za zdravstveno politiko, katere cilj je, da imajo prebivalci Slovenije zagotovljeno zdravo rast, telesni in duševni razvoj ter da ostanejo čim dlje  zdravi, polno sposobni  prispevati k razvoju družbe. Zdravje je torej ne le odsotnost  bolezni, temveč čim večje telesno, duševno in socialno blagostanje posameznika oziroma čim večjega števila ljudi, uravnoteženo z okoljem,  v katerem živijo in delajo. Zdravje je torej tako obsežen pojem, da ni dela politike, ki ne bi vplival na zdravstveno stanje prebivalcev.  V Nacionalnem programu je v poglavju  4 med prednostnimi razvojnimi področji tudi izpostavljena skrb za otroke in mladostnike z motnjami v telesnem in duševnem razvoju pri obravnavi na vseh treh ravneh zdravstvenega varstva (na finančnem, organizacijskem in zakonskem področju). Posebna skrb in poudarek sta v dokumentu namenjena tudi varovanju zdravja invalidov.

Zakon o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju-UL RS 9/92 in 12/93 v 16. členu pravi, da je plačilo zdravstvenih storitev v celoti zagotovljeno osebam s stalnim prebivališčem v Republiki Sloveniji, ki prejemajo nadomestilo po zakonu o družbenem varstvu oseb, če niso zavarovane iz drugega naslova.

23. člen 1. in 3. odst. pravi, da so zdravstvene storitve v celoti zagotovljene za zdravljenje otrok, učencev, ki se redno šolajo, ter otrokom in mladostnikom z motnjami v duševnem razvoju.

Zakon opredeljuje tudi dodatne pravice, ki jih imajo starši otrok z motnjami v duševnem razvoju. Pomembni sta predvsem pravici do nadomestila zaradi nege ožjega družinskega člana, s katerim zavarovanec živi v skupnem gospodinjstvu, in to do 7 ali do 15 delovnih dni glede na starost prizadetega otroka in pravica do povračila potnih stroškov.

Pravila obveznega zavarovanja-UR RS 78/84,73/85,48/86,70/86,47/87 v 9. členu opredeljujejo, da  lastnost zavarovane osebe v obveznem zavarovanju pridobijo prejemniki denarnega nadomestila po Zakonu o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih oseb z dnem pridobitve pravice do nadomestila.

b) Vladna politika

Ministrstvo za zdravstvo skrbi in zagotavlja delovanje Razvojnih ambulant na nivoju osnovnega zdravstvenega  varstva. Le-te so oblikovane v okviru zdravstvenih domov, zagotavljajo pa zgodnje odkrivanje otrok z motnjami v razvoju in neprekinjeno, celostno obravnavo otrok, mladostnikov in odraslih ter njihovih družin. Osebe z motnjami v razvoju so osebe, ki imajo prirojeno  ali pridobljeno motnjo v čutno-zaznavnem, zaznavno-kognitivnem in čustveno-socialnem razvoju. Prav zaradi heterogenosti motenj so v celostni obravnavi potrebni in vključeni tako zdravniki specialisti z znanji otroške in razvojne nevrologije, razvojne psihologije in razvojno nevrološke obravnave, terapevti z razvojno nevrološke obravnave (fizioterapevti, delovni in govorni terapevti), vključeni pa so tudi klinični psihologi, logopedi, specialni pedagogi in socialni delavci. Sodelovanje pa je medresorsko tudi z Ministrstvom za šolstvo in Ministrstvom za delo, družino in socialne zadeve prav na področju skrbi za populacijo, ki potrebuje celostno obravnavo, tako zdravstveno, vzgojno-izobraževalno kot socialno. 

d) Statistika

Predvidena življenjska doba v Sloveniji je bila v letih1993-1995 za moške 70 let, za ženske pa 78 let. Podatkov o življenjski dobi oseb z motnjo v duševnem razvoju ni.

Leta 1998 je  umrlo v Sloveniji 19.039 oseb, od tega do petega leta starosti  119 oseb ali 0.63 % .

Zaradi prirojenih vzrokov (Congenital disorders) je do petega leta starosti umrlo 45 oseb od 66 oseb, to je 68 %.

Zaradi perinatalne morbiditete (Perinatal mortality) jih je umrlo 37 od 37 oseb, to je 100 %.

Posebnih statističnih podatkov o smrtnosti oseb z  motnjo v duševnem razvoju se ne vodi.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Čeprav imajo osebe z motnjami v duševnem razvoju na načelni ravni zakonsko zagotovljeno celovito brezplačno zdravstveno varstvo, pa v praksi to ni več res, ker v večini primerov standarde in normative za izvajanje zdravstvenega varstva določa zdravstvena zavarovalnica, ti kriteriji pa so opredeljeni za povprečnega pacienta in razen redkih izjem niso prilagojeni za osebe z motnjami v duševnem razvoju.

Po naši oceni je nivo zdravstvenega varstva višji v primeru, ko so te osebe v instituciji, kot za tiste, ki živijo doma. Problem predstavlja tudi privatizacija zdravstvenega sistema v Sloveniji, kjer en del zasebnikov nima koncesijskih pogodb in opravlja storitve na bazi samoplačništva.

Naša ocena je tudi, da so področja  zdravstvenega varstva, ki so za osebe z motnjami v duševnem razvoju zelo pomembna, zelo deficitarna (genetska služba), v velikem delu pa tudi regionalno nesorazmerno razvita.

f)  Intervjuji s starši

Večinoma staršem za zdravstveno nego njihovega otroka plačuje Zavod za zdravstveno zavarovanja (osnovno zdravstveno zavarovanje). Vendar pa si morajo starši, ki potrebujejo dodatne specialistične preglede ali zdravstvene storitve, ki  jih osnovno zdravstveno zavarovanje ne pokriva, plačevati dodatno zdravstveno zavarovanje sami.

Zdravstvo pri zagotavljanju zdravstvenih storitev načeloma ne dela razlik med otroki, vendar je dejstvo, da manj zdravih  otrok potrebuje dodatno zdravstveno zavarovanje. Večina staršev (72 %), meni, da so njihovi otroci deležni enake zdravstvene nege kot drugi člani družbe. Ostali (26 %) starši, ki menijo da njihovi otroci niso deležni enake zdravstvene nege kot drugi člani družbe, navajajo takšne razloge:

· Menim, da so naši otroci na slabšem zato, ker zdravniki niso dovolj seznanjeni z dodatnimi težavami otrok z motnjami v duševnem razvoju.

· Zdravniki se nesramno obnašajo do našega otroka.

· Če je le možno, našega otroka ne pošljejo na bolnišnično zdravljenje, ker nimajo ustrezno usposobljenega kadra za otroke/osebe z motnjami v duševnem razvoju in v večini primerov tudi starši ne moremo ostati pri njih v bolnišnici.

· Zdravniki si ne vzamejo časa za našega otroka.

· Našega otroka ne obravnavajo kot normalne vrstnike.

V 91 % obiskujejo otroci/osebe z motnjami v duševnem razvoju istega osebnega zdravnika, zobozdravnika kot drugi člani družine. Pri ostalih 9 %  imajo otroci/osebe z motnjami v duševnem razvoju svojega zdravnika, zobozdravnika. Večina staršev meni, da njihovega otroka zdravniki in zobozdravniki primerno obravnavajo. Da se za njihovega otroka dobi zdravila v vsaki lekarni in da so zastonj, meni 43 % staršev, ostalih 56 % staršev mora zdravila, ki jih dobijo v lekarni, delno plačati, ker sodijo na vmesno listo zdravil, ki jih ne pokriva osnovno zdravstveno zavarovanje. 48 % staršev si ta zdravila lahko privošči, 46 % si ta zdravila težko privošči, 6 % pa si teh zdravil ne more privoščiti.

g) Intervjuji z osebami z motnjami v duševnem razvoju

Štirje samozagovorniki se zdravnika bojijo, ostali imajo z zdravnikom pozitivne izkušnje. Samo eden je imel negativne izkušnje z zdravnikom, ko ga je označil za nekomunikativnega, on pa je imel samo tremo. Zdravnica je bila do njega tudi nesramna.

V enem zavodu prihaja zdravnik v zavod, tako da ga samozagovorniki poznajo in se z njim dobro razumejo. Njihovo diagnozo jim pove na njim razumljiv način.

V drugem zavodu imajo vsi vprašani samozagovorniki svojega osebnega zdravnika, ki jim zmeraj obrazloži njihovo diagnozo na njim razumljiv način.

Če pa gredo k zdravniku izven institucije ( specialist),  jim le ta ne pove, kaj je z njimi narobe.

Večina vprašanih se pri zdravniku boji injekcij.

Enajst vprašanih samozagovornikov se zobozdravnika boji. Najbolj se bojijo bolečin. En samozagovornik je povedal, da mu zadnje čase da zobozdravnik injekcijo, preden mu izpuli zob. Ostalih dvajset vprašanih samozagovornikov se zobozdravnika ne boji. Glavni razlog za to je, ker zobozdravnika dobro poznajo (prihaja k njim v zavod) in se z  njimi dobro razumejo. Tudi pove jim, kaj jim dela v ustih.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Obravnava zdravstvenega varstva je zajela poleg stališč vlade tudi stališča nevladne organizacije, staršev, samozagovornikov in statistične podatke.

Osnovna ugotovitev iz vseh zbranih podatkov je, da je zdravstveno varstvo za osebe z motnjami v duševnem razvoju v Sloveniji v okviru splošne politike zdravstvenega varstva takšno, da omogoča tem osebam največjo stopnjo zaščite v obstoječem zdravstvenem sistemu, kar pa ne pomeni, da so je vsi deležni celovito in brezplačno.

Zaključki

Pri oceni tega področja zopet nastopajo razlike med deklarativno ravnijo in konkretno izvedbo.

Samozagovorniki imajo v veliki večini z zdravniki pozitivne izkušnje. Vendar se pojavljajo razlike med tistimi osebami z motnjami v duševnem razvoju, ki so v institucionalni oskrbi, in med tistimi, ki so v domači oskrbi.

Priporočila

Osnovno politiko zdravstvenega varstva bi bilo potrebno v Sloveniji operacionalizirati z večjimi standardi in normativi ter zagotoviti brezplačna zdravila v nujnih primerih.

Zavzemali se bomo tudi za izenačevanje pravic oseb z motnjami v duševnem razvoju v različnih oblikah dodatnega zavarovanja, ker so zavarovalnice do teh oblik zelo restriktivne.

Zakonsko bi bilo potrebno regulirati zgodnje odkrivanje in celostno zgodnjo obravnavo otrok z motnjami v duševnem razvoju

3. poglavje: 3. pravilo: REHABILITACIJA

a) Zakonodaja

Posebne zakonske zaščite na področju zgodnje obravnave nimamo, je pa delno zagotovljena preko pravic Zakona o zdravstvenem varstvu in zdravstvenem zavarovanju-UL RS 9/92 in v Pravilih obveznega zdravstvenega zavarovanja-UL RS 79/94, ki pokrivajo fizično in psihološko rehabilitacijo. Poklicno usposabljanje in terapija je področje, ki ga pokriva Zakon o usposabljanju in zaposlovanju invalidnih oseb-UL SRS 18/76, vendar velja samo za skupino oseb z lažjo motnjo v duševnem razvoju.

.b) Vladna politika

Vlada RS je v letu 1999 sprejela Program usposabljanja in zaposlovanja invalidov v RS do leta 2002. Usposabljanje za delo se opredeljuje kot del kontinuiranega in koordiniranega rehabilitacijskega procesa, ki vključuje naslednje faze:

· ocenjevanje sposobnosti in zmožnosti za delo

· poklicno in strokovno izobraževanje

· psihosocialno in delovno pripravo na zaposlitev

· socialno rehabilitacijo

· svetovalno in drugo strokovno pomoč pri prirejanju delovnih priprav in naprav

· informiranje in svetovanje invalidu

V programe usposabljanja se vključujejo vsi invalidi, ne glede na izvor in vrsto invalidnosti. Izvajalci na področju usposabljanja in zaposlovanja invalidov so naslednji:

V okviru desetih območnih enot delujejo uradi za delo, ki zagotavljajo pravice s področja zaposlovanja, usposabljanja, svetovanja in štipendiranja. Za povečanje zaposlitvenih možnosti invalidov je preko programov aktivne politike zaposlovanja na voljo več programov: teoretičnih in praktičnih. Izhodišče pri izboru programov so vedno sposobnosti in znanja, ki jih ima posameznik. Gradi se na (preostalih) zmožnostih, ne na omejitvah. Pri oblikovanju rehabilitacijskega načrta ima poleg rehabilitacijskega svetovalca specialista pomembno vlogo tudi zdravniška svetovalna služba in strokovne komisije za ugotavljanje lastnosti invalidne osebe. V letu 1999 so strokovne komisije obravnavale 638 oseb, usposabljalo se jih je skoraj 1000, zaposlilo pa 800. 

4 centri za rehabilitacijo delujejo v Ljubljani, Mariboru, Celju in Kopru. Usposabljanje poteka tudi v invalidskih podjetjih na območju celotne Slovenije, v letu 2000 je bilo invalidskih podjetij približno 140, med njimi tudi Želva d.o.o., ki je bila edina ustanovljena z namenom usposabljanja in zaposlovanja oseb z motnjami v duševnem razvoju.

Cilj poklicne rehabilitacije  invalidov je pomagati invalidom, da pridobijo oziroma obdržijo zaposlitev, da napredujejo v svoji poklicni karieri in se jim tako omogoči integracija oziroma reintegracija v družbo.

c) Proračun 

Proračun za usposabljanje je naveden v poglavju o zaposlovanju, poraba sredstev za usposabljanje in zaposlovanje je prikazana skupaj. 
e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Smatramo, da so obstoječi rehabilitacijski programi v povprečju kakovostni, je pa problem v tem, da predvsem zgodnje odkrivanje in obravnava nista lokalno dosegljiva na področju vse države enako in po obsegu obravnav zadostna. Zato je Zveza-Sožitje skupaj z Zvezo za cerebralno paralizo že dala pobudo za sprejem posebnega Zakona o zgodnjem odkrivanju in obravnavi otrok s posebnimi potrebami.

Načeloma imajo pravico do rehabilitacijskih programov vsi, vendar v praksi bistveno več programov koristijo otroci in starši v večjih središčih in manj na podeželju. Podatki, ki jih je podala država o mentalno higienskih oddelkih, žal zaradi slabe evidence ne držijo, problem pa je  tudi v tem, da na vseh lokacijah mentalno-higienski oddelki nimajo popolnih strokovnih teamov (manjka defektolog, fizioterapevt, večkrat se zgodi, da je pediater dalj časa odsoten zaradi študijskega izpopolnjevanja – strokovnjaki obstajajo samo na spiskih) in da je pogostost obravnave bistveno premajhna.

Zaradi te situacije je  del staršev otrok z Downovim sindromom organiziral permanentno zgodnjo obravnavo v lastni režiji in jo tudi financira. Za takšen način izvajanja država ne zagotavlja finančnih sredstev.

f) Intervjuji s starši

V rehabilitacijske programe je vključena polovica otrok/oseb vprašanih staršev, polovica pa  ne. Večina staršev (42 %) meni, da so ti programi izdelani v skladu s potrebami njihovega otroka, 31 % staršev meni, da so ti programi delno izdelani v skladu s potrebami njihovega otroka, 27 % pa meni, da ti programi niso izdelani v skladu s potrebami njihovih otrok. Slaba polovica vprašanih staršev pravi, da ti programi niso dosegljivi v njihovem kraju, ampak samo v večjih središčih, 30 % staršev lahko samo delno koristi te programe v domačem kraju in samo 27 % staršem je omogočeno, da koristijo te programe v svojem domačem kraju.

Polovica vprašanih staršev ima redne stike z osebjem rehabilitacijskih programov, polovica pa ne.

Večine staršev, kar 80 %, niso vzpodbujali pri vključevanju v rehabilitacijske programe kot instruktorje, trenerje ali svetovalce.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Splošna ugotovitev je, da v Sloveniji nimamo posebne zakonske oblike na področju zgodnje obravnave, je pa delno zagotovljeno poklicno usposabljanje za mladostnike z motnjami v duševnem razvoju. Poleg tega je izvajanje večine rehabilitacijskih programov zelo lokalno razdrobljeno. Obstoječi programi  so v povprečju kakovostni.

Zaključki 

Tretjina vprašanih staršev z rehabilitacijskimi programi ni zadovoljnih, ostali pa so v velikem deležu oziroma delno. Žal nimamo podatkov o proračunu, ki je na voljo za to področje, ker so sredstva razdeljena po posameznih sistemskih področjih.

Priporočila

Potrebno je razširiti dostopnost  obstoječih programov in jih približati kraju uporabnika.

Nujno potrebujemo zakon o zgodnji obravnavi in bistvene spremembe zakona o poklicnem usposabljanju oseb z motnjami v duševnem razvoju.

4. poglavje: 4. pravilo: STROKOVNE - PODPORNE SLUŽBE -  Storitve za osebe z motnjo v duševnem razvoju, starše in družine

a) Zakonodaja

Zakon o družinskih prejemkih-UL RS 65/93,73/95,26/98

Zaščita otroka in materinstva je urejena v zakonu o družinskih prejemkih. V tem zakonu so navedeni družinski prejemki, kdo so upravičenci do njih, trajanje pravice, višina prejemka, pogoji in postopek za pridobitev družinskega prejemka. Med družinske prejemke sodijo denarno nadomestilo za čas porodniškega dopusta, starševski dodatek, pomoč pri opremi novorojenca, otroški dodatek in dodatek za nego otroka. Čas izplačevanja denarnega nadomestila za čas porodniškega dopusta je za starše otrok z težjo motnjo v duševnem razvoju podaljšan z 12 mesecev na 15 mesecev, imajo pa tudi možnost, da po preteku porodniškega dopusta delajo polovični delovni čas, in to do 23. meseca otrokovega starosti. Starševski dodatek – to je denarna pomoč staršem ob rojstvu otroka ( 52 % zajamčene plače).

Pomoč za opremo novorojenca – je enkratna pomoč ob rojstvu otroka.

Otroški dodatek je dopolnilni prejemek družine in je namenjen delnemu kritju stroškov pri vzdrževanju otroka ter je soodvisen od družinskih dohodkov – za otroka z motnjami v telesnem in duševnem razvoju se pravica do otroškega dodatka podaljša od 15. leta do dopolnjenega 18. leta starosti. Dodatek pa ne pripada otroku, ki se zaradi vzgoje, šolanja ali usposabljanja nahaja v zavodu, v katerem ima pretežno brezplačno oskrbo.

Dodatek za nego otroka se izplačuje enemu od staršev hudo bolnega otroka ali otroka s prizadetostjo. Namenjen je kritju povečanih stroškov, ki jih ima družina zaradi nege otroka z motnjami v duševnem razvoju. Otrok ima pravico do tega dodatka do dopolnjenega 18. leta. Če živi doma pri starših, znaša dodatek za nego tega otroka 30 % zajamčene plače. Če je otrok v dnevnem institucionalnem varstvu, kjer ima brezplačno oskrbo, znaša dodatek za nego 20 % zajamčene plače. Če otrok zaradi zdravljenja, usposabljanja, vzgoje ali šolanja živi v zavodu, kjer ima brezplačno oskrbo, mu dodatek za nego za ta čas, ko je v zavodu, ne pripada.

Zakon o socialnem varstvu-UL RS 54/92,56/92,41/99, Zakon o postopku za uveljavljanje socialno-varstvenih pravic-ULRS 23/91, Pravilnik o standardih in normativih socialno-varstvenih storitev-ULRS 52/95 in Pravilnik o njegovih spremembah in dopolnitvah-UL RS 19/99

Zakon in izvedbeni pravilniki so namenjeni odpravljanju socialnih stisk in težav posameznikov, ki si sami ne morejo zagotoviti  materialne varnosti zaradi okoliščin, na katere ne morejo vplivati.
Zakon o delovnih razmerjih –UL RS 71/83, 2/94 v 36.a in 36.d členu pravi, da delovno razmerje delavca, katerega delo postane trajno nepotrebno in ima otroka zmerno ali težje motenega v duševnem in telesnem razvoju, lahko preneha samo s pisnim soglasjem delavca.

56. člen opredeljuje pravico do povečanega letnega dopusta staršem z osebami z zmerno, težjo in težko motnjo v duševnem razvoju.

Zakon o dohodnini-UL RS 71/93 v 10. členu pravi, da za otroka z zmerno, težje in težko motnjo v duševnem razvoju znaša olajšava 50 % letne povprečne plače zaposlenih v Republiki Sloveniji.

Zakon o davkih na motorna vozila UL RS 52/99 – davek na motorna vozila se ne plačuje za vozila, ki so nabavljena za prevoz invalidov ( osebe z zmerno, težjo, težko motnjo v duševnem in telesnem razvoju, ki jim je priznana invalidnost po zakonu o družbenem varstvu telesno in duševno prizadetih oseb, ter otroci z motnjami v duševnem in telesnem razvoju, ki so bili razvrščeni  ali jih zdravstvene ustanove spremljajo kot rizične v razvoju).

Carinski zakon in Uredba o uveljavljanju pravice do carinske oprostitve-UL RS 1/95,46/99 načeloma  opredeljujeta možnost nabave motornega vozila za prevoz invalidne osebe (istih kategorij kot Zakon o davkih na motorna vozila)  brez plačila carine, vendar je ta pravica v praksi postala skoraj  brezpredmetna, ker smo v Sloveniji ukinili to dajatev za vsa vozila, ki imajo poreklo v državah Evropske zveze. 

Uredba o določitvi letnih povračil za uporabo cest, ki jih plačujejo uporabniki cest za cestna motorna in priklopna vozila-UL RS 62/01 v 5. členu  navaja oprostitve plačila teh dajatev za  vozila, ki se uporabljajo za prevoz invalidov. Kot možni upravičenci do oprostitev teh plačil so pod določenimi pogoji   navedene tudi osebe z duševno prizadetostjo.

Nacionalni program stanovanjskega gospodarstva in izvedbeni pravilnik-UL RS 31/00 med drugim tudi opredeljujeta, da se bo del t.i. javnih stanovanj namenil za potrebe bivanja invalidnih oseb, tudi tistih z motnjami v duševnem razvoju.

Zakon o pospeševanju turizma-UL RS 57/98 v 24. členu so turistične takse oproščene invalidne osebe na podlagi članske izkaznice.

b) Vladna politika

Invalidne osebe in druge osebe s posebnimi potrebami imajo pravico do posebnih obravnav, s katerimi se jim zagotavljajo: pogoji za čim boljšo usposobitev za samostojno življenje ali njim primerno nego; pravice do enakovrednega sodelovanja ter pogoji za življenje brez arhitekturnih in drugih komunikacijskih ovir. 

Država se zlasti zavzema za to, da bodo izvajalci institucionalnega varstva dopolnili in razširili ponudbo svojih storitev, jih prilagodili posebnim potrebam uporabnikov, se dodatno odprli do okolja ter izvajali tudi izveninstitucionalne oblike varstva. Istočasno spodbuja in organizira izvajanje novih oblik skrbi za posameznike in skupine tako, da  v mrežo javne službe na podlagi koncesij vključuje  različne izvajalce ter načrtno dograjuje  mreže različnih storitev, ki sicer niso določene kot javna služba, jo pa dopolnjujejo in bogatijo. 

V mrežo dnevnih oblik institucionalne obravnave oseb s težjo in težko motnjo v duševnem razvoju so vključeni štirje dnevni centri, ki so sestavni del zavodov. V letošnjem letu pa je načrtovana vselitev še v en dodatni center, kjer bo 120 mest za otroke in mladostnike s težjimi in težkimi motnjami v duševnem razvoju. Dnevna obravnava poteka  v trajanju najmanj osem ur dnevno, pet dni v tednu, vse leto. Programi usposabljanja in varstva zajemajo defektološko, nevrofizioterapevtsko in logopedsko obravnavo, zagotovljene so zdravstvene storitve, nega in varstvo

c)   Proračun 

Pri proračunu so prikazani samo izdatki za otroške dodatke in dodatke za nego otroka. Otroški dodatek je povprečno mesečno znašal 7394 SIT, kar pomeni 6,8 % povprečne neto plače v Sloveniji za leto 1999. Za program je bilo izplačano 35,939 mio SIT. Otroški dodatek je prejemalo 4831 otrok.
Dodatek za nego otroka je prejemalo po stanju 31. 12. 1999  4291 družin za 4424 otrok. Med njimi je bilo 132 otrok, ki so prejemali mesečno dodatek v višini 20 % zajamčene plače. Dodatek v višini 

30 % zajamčene plače je prejemalo 4292 otrok. Za program je bilo leta 1999 porabljenih 641 mio SIT.

d)   Statistika

V zavodih za usposabljanje, delo in varstvo otrok in mladostnikov s težjimi in najtežjimi motnjami v duševnem razvoju je bilo leta 1999 nastanjenih 808 otrok, od tega 84 v stanovanjskih skupinah.

V enem zavodu za usposabljanje otrok in mladostnikov z lažjimi, zmernimi in težjimi motnjami v duševnem razvoju  v času usposabljanja biva 79 otrok, 9 jih biva doma. V 41 oddelkih za vzgojo in izobraževanje otrok z zmernimi ali težjimi motnjami v duševnem razvoju  v času usposabljanja biva v zavodu 96, 705 pa doma.

V 7 posebnih socialnovarstvenih zavodih je v letu 1999 bivalo 1679 oskrbovancev, od tega 84,2 % motenih v duševnem ter 15,8 % v telesnem razvoju.

V 43 varstveno-delovnih centrih je bilo vključenih 1947 oskrbovancev. Vsi oskrbovanci so bili moteni v duševnem razvoju. Prevladovali so taki z zmerno motnjo v duševnem razvoju (61,1 %). Večinoma stanujejo doma s starši (68,7 %), ki jih dnevno vozijo v varstvo in zaposlitev. 31,3 % oskrbovancev živi celodnevno v teh ustanovah. Med tiste, ki so prikazani, da žive doma s starši so vključeni tudi tisti, ki žive s sorodniki, v drugi družini, v zasebem varstvu ali samostojno. S stalnim celodnevnim   varstvom in oskrbo jih je tako vključenih 610, bivajo pa v varstveno-delovnih centrih, domovih za ostarele ali drugih socialnih zavodih.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Kot alternativo velikim bivalnim ustanovam bi morali več pozornosti nameniti manjšim oblikam bivalnih ustanov, ki bi bile bližje domačega kraja oseb z motnjami v duševnem razvoju in z večjim poudarkom na kakovosti njihovega življenja. Tukaj so mišljene stanovanjske skupine (4-6 oseb) in bivalne skupnosti (20-25 oseb). Vse obstoječe oblike in tiste, ki jih načrtujemo, pa bi morale biti dostopne tudi za osebe z najtežjimi motnjami v duševnem razvoju.

Proces sodelovanja vlade z nevladnimi organizacijami se je začel v Sloveniji leta 1999, ko je država začela  pluralizacijo izvedbe socialnega varstva in razpisala prvi natečaj za pridobitev koncesij za manjše institucije, kjer storitve izvajajo zasebniki, nevladne organizacije, cerkvene organizacije in podobno. Sožitje je kot nevladna organizacija tako že začela ustanavljati lastne manjše alternativne oblike.

Pri financiranju dejavnosti na načelnem nivoju med različnimi izvajalci ni bistvenih razlik, ker obstajajo enaki normativi in standardi. Vendar pa so razlike med javnimi institucijami in ostalimi izvajalci, saj se javne institucije financirajo v celoti iz državnega proračuna, ostale pa si morajo sredstva za prostore in opremo zagotoviti same.

V Sloveniji večina otrok in odraslih oseb z motnjami v duševnem razvoju živi s svojimi družinami. Za odrasle to velja za ca. 70 %, za otroke z motnjami v duševnem razvoju do 18. leta pa več kot  90%.

f) Intervjuji s starši

Pri 53 % vprašanih staršev živi njihov otrok/oseba z motnjami v duševnem razvoju z njimi doma, 45 % vprašanih staršev pravi, da živi njihov otrok/oseba z motnjami v duševnem razvoju delno doma in delno v instituciji (dnevna oblika varstva) in samo 3 % vprašanih staršev ima svoje otroke v zavodu, internatu ali instituciji (celodnevna oblika varstva).

Večina staršev, katerih otroci/osebe z motnjami v duševnem razvoju so v dnevni ali celodnevni obliki varstva v okviru zavoda, varstveno-delovnega centra ali institucije, navajajo, da so zadovoljni s storitvami, ki jih nudijo v institucijah, varstveno-delovnih centrih ali zavodih. Nekaj staršev pa s storitvami in pogoji v institucijah ni zadovoljnih.

Vprašani starši v večini primerov niso zadovoljni s podporo  države, če imajo probleme ali težave (85 %), vendar pa menijo,(77 %) da so jim  v veliko pomoč nevladne organizacije, ki skrbe za osebe z motnjami v duševnem razvoju (Zveza in društva-Sožitje). Polovica vprašanih staršev meni, da so storitve v bivalnih zavodih vsebinsko in strokovno zadovoljive, 32 % jih meni, da so te storitve vsebinsko in strokovno zelo dobre, 19 % pa, da so te storitve vsebinsko in strokovno slabe.

g) Intervjuji z osebami z motnjami v duševnem razvoju

Trinajst vprašanih samozagovornikov bi rajši živelo doma kot v zavodu, sedem vprašanih bi živelo malo doma, malo v zavodu, šest vprašanih  najrajši  živi v zavodu, ostalih pet vprašanih se ni znalo opredeliti.

- Opis dneva v Centru Dolfke Boštjančič:

Zjutraj, ko vstanemo, se oblečemo, gremo na zajtrk, potem se umijemo in uredimo skupino (prostor, kjer živimo), nato gremo v šolo. V šoli se učimo do 12.30. Po šoli je kosilo (hrana je dobra), nato spet uredimo prostor, kjer prebivamo (pospravimo krožnike, posesamo in pomijemo po tleh). Vsak v skupini ima svojo posebno zadolžitev. Od 13.30 do 14.30 je počitek. Eni med počitkom gledamo televizijo, drugi poslušamo radio ali zalivamo rože in zlagamo perilo. Od 14.30 do 18.30 imamo popoldanske interesne dejavnosti. Ob 18.30 imamo večerjo. Po večerji pospravimo in pobrišemo prah. Nato se gremo kopat. Po kopanju imamo prosti čas (gledamo televizijo, beremo pravljice). Če je na televiziji kakšna športna tekma, lahko gremo spat ob 23.00, drugače pa ob 22.00.

- Opis dneva v VDC Tončke Hočevar
Zjutraj se zbudimo ob 6.00. Do 6.30 se moramo urediti (osebna nega). Zajtrk imamo od 7.00 do 7.30, potem se začnemo razvrščati po delavnicah, kjer moramo biti  do 8.00. V delavnicah smo nato od 8.00 do 13.30 (okoli 7 ur). Kosilo imamo ob 14.00. Po kosilu imamo čas za kavo. Po 14.30 gremo včasih na sprehode ali v trgovino po nakupih. Od 14.30 do 18.00 se izvajajo različne prostočasne aktivnosti, ki se jih udeleži posameznik po svojih željah in potrebah (kuharski krožek, likovni krožek, krožek branja in pisanja), lahko pa gledamo tudi televizijo ali poslušamo radio. Večerjo imamo ob 18.30, ob vikendih pa ob 18.00. Po večerji je spet na vrsti osebna nega. Ob delavnikih se gre spat ob 21.00.

- Opis dneva v dislocirani bivalni enoti VDC Tončke Hočevar na Brajnikovi ulici

Zbudimo se ob 6.00, nato se skupaj z vzgojiteljico domenimo, kaj bomo jedli za zajtrk. Zajtrk pripravimo skupaj, tako da vsak pomaga pri pripravi (eden nalije čaj, drug pripravi mizo..). Nato se zmenimo, kdo bo šel v trgovino. Včasih gremo skupaj z vzgojiteljico, včasih pa nam vzgojiteljica napiše, kaj moramo prinesti iz trgovine (plačujemo sami). Po zajtrku se  uredimo,  nato pa odidemo vsak v svojo službo. Po službi gremo na kosilo, nato pa nazaj domov (v stanovanjsko skupnost). 

Doma moramo biti do 17.00, do takrat pa lahko gremo na plesne vaje ali na treninge. Važno je, da smo doma  takrat, kot smo se z vzgojiteljico zmenili. Na Brajnikovi imamo vsak svoje delo. En sesa prah, drug briše prah s polic, tretja skrbi za ptičke, četrta skrbi, da je v kuhinji vse v redu.

Večerjo imamo ob 18.30. Po večerji se gremo tuširat, nato pa gledamo televizijo. Spat grem ob 22.00.

- Opis dneva v Centru za delo in usposabljanje Črna na Koroškem

Zjutraj vstanemo ob 5.30, potem popijemo kavo in pripravimo zajtrk. Po zajtrku se vsi odpravimo na delo. Delamo od 7.00 do 12.30. Vmes imamo pol ure odmor z malico (9.00-9.30). Po končanem delu se odpravimo na kosilo v našo bivalno skupnost, kjer nas živi šestnajst, od tega živijo trije pari skupaj. Kosilo imamo ob 12.45. Kosilo nam pripeljejo iz centra, priprava mize, serviranje hrane in pospravljanje pa je naša dolžnost, tako da vse to pripravimo sami. Po kosilu imamo prosti čas. V prostem času gledamo televizijo, poslušamo radio in se ukvarjamo z različnimi športnimi aktivnostmi. Večerjo nam pripeljejo iz centra ob 18.30, nato si sami pripravimo mizo, serviramo hrano in pospravimo za seboj. Vsak dan dobimo pet obrokov hrane, z njo smo na splošno zelo 

zadovoljni. Po večerji imamo prosto, nato se gremo tuširat in spat. Povedati moramo, da lahko gremo spat, kadar hočemo, važno je, da zjutraj vstanemo in gremo delat.

Dvaindvajset vprašanih ima svoj lasten denar, devet vprašanih samozagovornikov pa nima  lastnega denarja.

Osem vprašanih v Centru Dolfke Boštjančič v trgovino ne more iti, ker je ni v bližini, lahko pa svoj denar zapravijo na avtomatih (čokolade, pijača). Ko pa so doma, lahko gresta v trgovino sama le dva vprašana.

V trgovino lahko gre sedemnajst vprašanih, štirinajst samozagovornikov pa v trgovino ne sme  samih. V trgovini si šestindvajset vprašanih samozagovornikov lahko kupi, kar si želi.

Na vprašanje, kaj bi si v trgovini najrajši kupili, so odgovorili: mobilni telefon, kaseto, avto, motor, radio …

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

To poglavje je eno izmed bolje obdelanih področij, saj imamo zelo verodostojne statistične podatke. Storitve za osebe z motnjami v duševnem razvoju in njihove družine so sicer zelo razdrobljene po različnih sistemskih področjih (predšolska vzgoja, področje delovnih razmerij, davčne politike, carinskih predpisov itd.)

Institucionalno varstvo oseb z motnjami v duševnem razvoju je v Sloveniji relativno dobro razvito, obstajajo pa deficiti za osebe z najtežjo motnjo v duševnem razvoju in za ostarele osebe z motnjami v duševnem razvoju, poleg tega pa je tovrstno varstvo tudi  regionalno  premalo razpršeno.  

Zaključki

Obstajajo bistvene razlike med oceno stanja, ki ga je pripravila vlada in ocenami nevladnih organizacij in staršev. Osnovni vzrok je v tem, da se osebne pravice oseb z motnjami v duševnem razvoju kot staršev boljše izvajajo v institucionalnem smislu in manj na osebni ravni, zato prihaja do situacije, da so tisti, ki so vključeni v različne institucije, deležni boljšega položaja kot tisti, ki so doma.

Iz finančnih podpor je razvidno, da država temu področju namenja relativno dosti denarja,  njegova  porazdeljenost in končni učinek pa sta večkrat vprašljiva.

Priporočila

Uskladiti je potrebno posamezne pravice in jih izvedbeno prenesti z institucije na posameznika. Nadaljevati je potrebno  proces deinstitucionalizacije in pluralizacije izvedbe socialnih storitev. Pospešiti je potrebno terminsko izvajanje vseh sprejetih dokumentov, ki jih država načrtuje srednje ali dolgoročno, starši in osebe z motnjami v duševnem razvoju pa jih potrebujejo že sedaj. Tudi iz stališč vprašanih samozagovornikov izhaja, da je potrebno zagotoviti večjo ponudbo storitev, da bi se tako lahko realizirala pravica do izbire.

5. poglavje: 5. pravilo: DOSTOPNOST

5.1 Dostop do fizičnega okolja

a) Zakonodaja

Pri projektiranju je potrebno upoštevati zahteve Pravilnika o zahtevah za projektiranje objektov brez  grajenih ovir-UL RS 92/99 in slovenskega nacionalnega standarda SIST ISO/TR 9527 Gradnja poslopij.

b) Vladna politika

Da bi gradili humano in funkcionalno za vse, je bil na osnovi zakona o graditvi objektov v letu 1999  sprejet nov »Pravilnik o zahtevah za projektiranje objektov brez grajenih ovir«. Pravilnik podrobno določa zahteve za projektiranje stanovanjskih in poslovnih objektov ter objektov družbenega standarda, da se lahko funkcionalno oviranim osebam omogoči samostojnost in varen dostop do objekta, vstop vanj ter dostop in uporaba vseh tistih prostorov, ki so namenjeni javni rabi. Določbe tega pravilnika se uporabljajo tudi pri projektiranju rekonstrukcij že zgrajenih objektov oziroma pri prenovi starih mestnih jeder, če so dane tehnične možnosti za njihovo izvedbo in upoštevani pogoji varstva kulturne dediščine. Pravilnik velja tudi za projektiranje skupnih prostorov v stanovanjskih stavbah in v tistih stanovanjih v njih, ki so namenjena bivanju funkcionalno oviranih oseb. Pri projektiranju je potrebno upoštevati zahteve slovenskega nacionalnega standarda SIST ISO/TR 9527 – Gradnja poslopij, Potrebe funkcionalno oviranih ljudi v grajenem prostoru.

 Na področju dostopnosti do transportnih sredstev pravni predpisi opredeljujejo zahteve opreme in nadgradnjo vozil za javni prevoz potnikov in omogočajo nekatere prednostne obravnave za posamezne skupine invalidov (oprostitve plačila,  davčne in carinske olajšave).

Problemi oseb z duševno prizadetostjo, ki so dodatno fizično prizadeti, so glede dostopnosti do fizičnega okolja identični problemom ostalih invalidov. Izhodišče zgoraj citiranega  pravilnika je, da morajo biti objekti  projektirani tako, da omogočajo dostop in uporabo vsem ljudem, ne glede na stopnjo njihove individualne zmogljivosti. 

Tudi nekateri drugi pravni predpisi zagotavljajo otrokom in mladostnikom ter odraslim osebam  z zmerno, težjo in težko telesno ali duševno motnjo v duševnem razvoju nekatere ugodnosti, ki dopolnjujejo dostop do fizičnega okolja in se izražajo predvsem v oblikah, ki so vezane na olajšave v zvezi z avtomobili (individualno).Tudi v raznih organizacijah, ki skrbe za prizadete osebe, so prevozi v velikem delu urejeni. Veliko pomoči pri prevozih nudi posredno tudi Zveza Sožitje, ki je z nabavo kombi vozil pomagala pri hitrejšem reševanju lokalnih prevozov invalidov. Posamezne, sicer redke, olajšave ali oprostitve za to skupino invalidov zagotavljajo tudi lokalne skupnosti (brezplačni prevoz z vozili mestnega prometa v Ljubljani).
e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

V Sloveniji imamo pravilnik, ki predpisuje pogoje za fizični pristop invalidnim osebam, ki se v novejših zgradbah načeloma upošteva (vendar ne vedno), v starejših zgradbah pa je situacija slabša. So pa v zadnjih letih vendarle opazne pozitivne spremembe.

Za osebe z motnjami v duševnem razvoju ni načrtovanih posebnih oblik, ki bi jim zagotavljale boljšo mobilnost, v glavnem so vse oblike lažje dostopnosti načrtovane za osebe s telesno motnjo (invalidi).

Konkretno se z našo organizacijo vlada ne dogovarja, kadar se razvijajo novi standardi in normativi, se pa posvetuje s skupno organizacijo vseh invalidov (Skupnost invalidskih organizacij Slovenije – SIOS).

f) Intervjuji s starši

43 % vprašanih staršev meni, da njihov otrok nima nobenih težav pri uporabi javnih zgradb, stranišč ter javnega prevoza zaradi motenj v duševnem razvoju, 35 % staršev meni, da ima njihov otrok težave pri uporabi javnih stavb, sanitarij in transporta, 22 % staršev pa ima te težave le delno.

Težave, ki so jih starši navajali:

· arhitektonske ovire (do javnih ustanov, ki še nimajo urejenih dostopov do pločnikov)

· javni in mestni avtobusi imajo previsoke stopnice

· slaba navodila pri uporabi javnih stranišč in bazenov

·  parkirna mesta za invalide so stalno zasedena

Večina vprašanih staršev (61 %), pravi, da se njihov otrok samostojno giblje v svoji soseski, starši,  katerih otroci/osebe se v svoji soseski ne gibljejo samostojno, so za to navedli naslednje vzroke: 

· nesamostojnost 

· je na invalidskem vozičku

· bojijo se za svojega otroka ( slabe soseske)

5.2 Dostop do informacij in komuniciranja

a) Zakonodaja

Zakonske osnove za posredovanje informacij v prilagojenih tehnikah za osebe z motnjo v duševnem razvoju v državi ni. Načelo, naj bi bile informacije dostopne v razumljivi obliki tudi vsem osebam z motnjami v duševnem razvoju, v Sloveniji ni uveljavljeno. Država selektivno financira in podpira glasila invalidskih organizacij.

b) Vladna politika

Zaenkrat se v državi princip lažje razumljivosti najbolj upošteva v šolskem sistemu in pri usposabljanju teh oseb.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Na državni ravni še nimamo nobene revije, ki bi bila pisana v lahkoberljivi verziji, so se pa začele takšne informacije pripravljati v okviru posameznih institucij in v nekaterih nevladnih organizacijah.

f) Intervjuji s starši

Vprašani starši (43 %) menijo, da so informacije, kot so urniki, vozni redi, njihovemu otroku/osebi z motnjami v duševnem razvoju na razpolago, vendar niso razumljivi, enak odstotek staršev (40 %) pa meni, da njihovemu otroku/osebi z motnjami v duševnem razvoju takšne (razumljive) informacije niso na voljo. 

Večina staršev meni, da razumljivih informacij za otroke/osebe z motnjami v duševnem razvoju ni.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Vprašanje dostopnosti v smislu arhitektonskih ovir je trajno prisotno. Čeprav imamo ustrezni pravilnik, so problemi predvsem pri starejših zgradbah in v nedoslednem izvajanju  pravilnika. Zelo podobne ugotovitve imajo tako starši kot nevladne organizacije.

Posebne ureditve, ki obravnava dostop do informacij in komunikacij osebam z motnjami v duševnem razvoju, nimamo. Čeprav je v postopku obravnave zakonodaja, ki naj bi pomagala predvsem gluhim in slepim, za osebe z motnjami v duševnem razvoju zaenkrat takšna zakonodaja ni predvidena.

Zaključki

Sklepne ugotovitve so, da so  komunikacijske in informacijske ovire še vedno velike, dostopnost do fizičnega okolja v Sloveniji pa deficitarna in da nam v prvi vrsti primanjkuje nacionalna strategija, ki bi bila osnova za posamezne sistemske rešitve.

Priporočila

V okviru izvedbe koncepta razvojne strategije je potrebno vsem oblikam dostopnosti nameniti vso pozornost in vključiti rešitve v posamezne sistemske zakone ter za njihovo izvajanje zagotoviti sredstva. V tem kontekstu, specifičnem za osebe z motnjami v duševnem razvoju, potrebujemo tudi različna bralna gradiva v tehnikah, prilagojenih njihovim sposobnostim.

6. poglavje:6. pravilo: VZGOJA IN IZOBRAŽEVANJE

a) Zakonodaja

Ustava Republike Slovenije-UL RS 33/91 zagotavlja vsakomur pravico do izobrazbe.

Zakon o vrtcih-UL RS 12/96 zagotavlja otrokom s posebnimi potrebami možnost predšolskega varstva in obravnave, tako v integriranih kakor posebnih skupinah.

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami-UL RS 54/00 zagotavlja, da je izobrazba oseb z motnjami v duševnem razvoju sestavni del državnega izobraževalnega načrta, učnega načrta in šolske organizacije na vseh stopnjah motenj v duševnem razvoju. S tem zakonom se ureja usmerjanje otrok, mladoletnikov in mlajših polnoletnih oseb s posebnimi vzgojno-izobraževalnimi potrebami ter določajo načini in oblike izvajanja vzgoje in izobraževanja. Vzgoja in izobraževanje otrok s posebnimi potrebami se izvaja v skladu z zakonom in predpisi, ki urejajo področje predšolske vzgoje, osnovnošolskega izobraževanja, poklicnega in strokovnega izobraževanja ter splošnega srednjega izobraževanja. Zakon zagotavlja, da imajo otroci z motnjami v duševnem razvoju dostop do rednih šol. Isti zakon obvezuje redne šole, da zagotovijo ustrezne podporne storitve otrokom z motnjami v duševnem razvoju. Ravno tako pa omogoča to v 11. členu tudi Zakon o  osnovni  šoli-UL RS  12/96.

Skupine staršev so po 4. členu Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami vključene v proces vzgoje in izobraževanja in lahko vplivajo na izobraževanje svojega otroka.

Zakon o usposabljanju in zaposlovanju invalidnih oseb-UL SRS 18/76 je za skupino mladostnikov z duševno prizadetostjo uporaben le za skupino t.i. oseb z lažjo motnjo. Zagotavlja jim možnost dodatnega usposabljanja, v enem delu pa tudi zaposlovanja,  predvsem v posebnih oblikah (invalidska podjetja).

b) Vladna politika

Država zagotavlja na predšolski ravni začetno (zgodnjo) obravnavo v okviru zdravstvene službe (teamska obravnava). Razen tega je zagotovljena mobilna obravnava otrok na njihovem domu ali rednem vrtcu. V okviru rednih predšolskih ustanov delujejo razvojni oddelki, kamor so vključeni tudi najmlajši otroci z motnjo v duševnem razvoju. V Sloveniji je po zadnjem podatku okoli 60 razvojnih oddelkov.

V okviru osnovnošolskega izobraževanja so otroci usmerjeni v osnovne šole s prilagojenim programom, kjer izvajajo prilagojene programe in posebne programe, ki nudijo nižji izobrazbeni standard.

 Za osebe z najtežjo motnjo v duševnem razvoju je v državi pet socialnih zavodov. Kakovost in obseg v teh ustanovah določajo standardi in normativi, v skladu z zakoni in sodobno strokovno doktrino. 

Strogo ločenih šolskih sistemov v državi nimamo. Osebe z zmerno in težjo motnjo v duševnem razvoju so najpogosteje v šolah s prilagojenim programom, s težko, težjo in kombinirano motnjo pa v socialnih zavodih. Med šolanjem do 18. leta starosti je njihovo izobraževanje in usposabljanje v pristojnosti Ministrstva za šolstvo in šport, v kasnejšem obdobju pa v pristojnosti Ministrstva za delo, družino in socialne zadeve. Glede na pristojnosti posameznih ministrstev so oblikovani tudi programi. 

Sprejeta je bila tudi nova šolska zakonodaja, ki usmerja posameznika v ustrezen program. Novost je, da bodo programi omogočali večje prehajanje iz enega v drug program, z dodatno strokovno pomočjo.  

Zaenkrat  država ne predvideva izobraževalnih programov za odrasle, vendar razgovori o nujnosti uvedbe verificiranih programov za odrasle že potekajo, saj se v posameznih ustanovah to že izvaja, kljub temu da  področje še ni normativno urejeno.V pristojnosti Ministrstva za šolstvo in šport so vsi otroci in mladostniki s posebnimi potrebami, tudi tisti z najtežjo motnjo v duševnem razvoju.

c) Proračun

Ministrstvo za delo, družino in socialne zadeve je za financiranje zavodov za usposabljanje namenilo 1.854.983.403.SIT, Ministrstvo za šolstvo in šport pa za vzgojo in izobraževanje otrok s posebnimi potrebami 7.019.509.812. SIT.

d)  Statistični podatki

Na začetku šolskega leta 1999/2000 je bilo v Sloveniji 816 osnovnih šol (samostojnih, matičnih, podružničnih šol), v katere je bilo vključenih 185.554 učencev, od tega ena waldorfska osnovna šola s 187 učenci.

62 osnovnih šol je izvajalo izobraževanje s prilagojenim programom, vanje pa je bilo vključenih 2796 učencev s posebnimi potrebami.

Na leto se usposobi okoli 30 profesorjev defektologije.

e)Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Sodelovanje naše nevladne organizacije z osnovnimi šolami s prilagojenim programom in integriranimi oddelki v rednih osnovnih šolah je načelno zelo dobro. Slabša pa je  naša vključenost pri usposabljanju in izobraževanju učiteljev in profesorjev defektologije.Takšne pobude  običajno podajamo nevladne institucije.

Enako je pri pripravi izobraževalnih programov, kamor nas država običajno ne vključuje, vendar imamo lastno iniciativo in ponujamo svoje sodelovanje pri vseh oblikah preobrazbe izobraževalnega procesa. Skupine staršev vključenih otrok v posamezne institucije delno sodelujejo pri izobraževalnem procesu preko različnih oblik, kot so roditeljski sestanki, odprti dnevi šol, sveti šole. Nekatere šole omogočajo staršem tudi individualno sodelovanje pri učnem procesu. Čakalni seznami za vpis v osnovne šole s prilagojenim programom v Sloveniji ne obstajajo, ravno nasprotno, delež otrok, vpisanih v osnovne šole s prilagojenim programom, rapidno upada.

f)  Intervjuji s starši

Starši vsaj enkrat na mesec govorijo z učiteljem svojega otroka.

Večina staršev ni vključenih v izobraževalni proces svojega otroka (61 %). Ostali, ki pa so (39 %), se vključujejo preko klubov staršev, svetov šole in roditeljskih sestankov.

Starši v večini primerov nimajo pravice odločati o tem, ali bo šel njihov otrok v posebno šolo ali redno šolo.

Skoraj vsi otroci vprašanih staršev (89 %) hodijo v osnovno šolo s prilagojenim programom integriranih  je samo 11 % otrok.

g)  Intervjuji z osebami z motnjami v duševnem razvoju

Vsi vprašani samozagovorniki so obiskovali šolo.

- Opis šolskega dneva  v Zavodu za usposabljanje Janeza Levca

Ob 6.00 pridem v varstvo, potem se tukaj učimo, nato imamo različne delovne aktivnosti, kot so izdelovanje mil, šopkov iz lesa, izdelovanje izdelkov iz gline, gipsa, delamo tudi lutke. V šoli sem do 13.00, nato grem v varstvo.

- Opis šolskega dneva v Centru Dolfke Boštjančič

V šoli smo od 8.30 do 12.30. Vse predmete imamo skupaj, razen likovne vzgoje in telovadbe, ki potekata ločeno.

V šoli se učimo ( pojemo, beremo, šivamo, pišemo, računamo, rišemo, telovadimo).

Na vprašanje, kaj najrajši počnejo v šoli, so odgovorili, da: telovadijo – košarka, šivajo, delajo tapiserije, pišejo v zvezke, delajo z lesom …

Osemnajstim vprašanim je bilo v šoli všeč, osmim v šoli ni bilo všeč, pet pa se jih šolske situacije ni več spomnilo.

Samozagovorniki so odgovorili na to vprašanje sledeče:

· v šoli mi ni bila všeč telovadba – trije samozagovorniki

· v šoli mi ni bila všeč učiteljica, ker se je z nami zmeraj kregala

· v šoli smo imeli prenatrpan urnik

· v šoli so me zelo motili sošolci

Osmim samozagovornikom je v šoli vse všeč.

Od osemnajst vprašanih samozagovornikov (starejši) se jih trinajst še zmeraj uči v odrasli dobi, pet vprašanih pa nič več.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Vprašanje izobraževalnega sistema je v pripravi poročila eno izmed najbolje obdelanih. Delno to izhaja iz dejstva, da imamo v Sloveniji bogato tradicijo izobraževanja oseb z motnjami v duševnem razvoju in široko razvejan sistem organizacij, ki storitve izvajajo za različne kategorije oseb z motnjami v duševnem razvoju, od lažje motnje do najtežje motnje.Formalno so vsi otroci v Sloveniji šoloobvezni, tako da izključenosti oseb z motnjami v duševnem razvoju v procesu izobraževanja skoraj ni več, kar pa je bilo v preteklosti drugače.

Zaključki

Integriranost oseb z motnjami v duševnem razvoju je še zmeraj premajhna, saj se je proces vključevanja otrok z motnjami v duševnem razvoju v redne osnovne šole pričel formalno šele s sprejemom Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami v letu 2000. Nova ureditev na tem področju predvideva izobraževanje otrok z motnjami v duševnem razvoju v različnih oblikah integriranosti, od popolne integriranosti do kombiniranih oblik integriranosti v redne osnovne šole. Pomembno je, da je prišlo tako v zakonodajo kot v družbeno zavest, da so tudi osebe z najtežjo motnjo v duševnem razvoju vključene v nacionalni proces izobraževanja.

Vse to velja za obdobje obveznega šolskega obdobja, manj pa za različne oblike nadaljevanja šolanja na višji stopnji. Nevladna organizacija in starši opozarjajo na nevarnost stališča vlade, ki pravi, da se proces vzgoje in izobraževanja oseb z motnjami v duševnem razvoju konča s 17. letom in takim stališčem v celoti nasprotuje.

Priporočila

Najbolj aktualni problemi so povezani z izvedbo novega Zakona o usmerjanju oseb s posebnimi potrebami, ki žal v tem trenutku nima nobenega operativnega podsistema, kjer bi se lahko realizirali cilji novega zakona.

Predvsem to velja za spremenjene standarde in normative v rednih osnovnih šolah. Vzporedno bi bilo potrebno pripraviti prenovo programov na vseh stopnjah izobraževanja oseb z motnjami v duševnem razvoju.

Potrebno je usposabljati in izobraževati strokovnjake v rednem izobraževalnem sistemu ter na vseh nadaljnjih stopnjah. Priporočamo tudi preoblikovanje študijskih programov na fakultetah in njihovo prilagoditev novim strokovnim spoznanjem in potrebam.

Predvsem nevladne organizacije in starši  zahtevajo, da se sistem zagotovljenega izobraževanja razširi na tako imenovano vseživljenjsko usposabljanje in izobraževanje. Žal trenutno (zaradi finančnih razlogov) ta ideja nima širše podpore. Vendar se v enem delu vseživljenjsko usposabljanje in izobraževanje izvaja predvsem z zelo široko mrežo programov, ki jih organizira nevladna organizacija.

7. poglavje: 7. pravilo: ZAPOSLOVANJE

a) Zakonodaja

Zakon o usposabljanju in zaposlovanju invalidnih oseb-UL SRS 18/76 ureja usposabljanje in  zaposlovanje invalidnih oseb, ki zaradi svoje telesne ali duševne prizadetosti potrebujejo pri usposabljanju in zaposlovanju posebno strokovno pomoč in ki imajo pravico do družbenega varstva, nimajo pa tega varstva kot invalidne osebe zagotovljenega po drugih predpisih.

34. člen tega zakona pravi, da se invalidi, ki se ne morejo zaposliti v rednih razmerah, niti v invalidskih delavnicah, in ki so potrebni posebnih oblik zavodskega varstva, zaposlujejo v zavodih za zaposlovanje invalidnih oseb pod posebnimi pogoji.

Zakon o delovnih razmerjih-UL RS 71/,2/94 v glavnem določa pravice staršev delavcev, ki imajo otroka z motnjami v duševnem in telesnem razvoju, nič pa ne omenja zaposlovanja oseb z motnjami v duševnem razvoju.

Zakon o socialnem varstvu-UL RS 54/92,56/92 omogoča zaposlitev pod posebnimi pogoji, ki obsegajo takšne oblike dela, da omogočajo prizadetim ohranjanje pridobljenih znanj ter razvoj novih sposobnosti.

51. člen  istega zakona omogoča posebnim socialno-varstvenim zavodom za odrasle osebe z motnjami v duševnem in telesnem razvoju, da opravljajo tudi gospodarske dejavnosti, če so te namenjene višji kvaliteti njihovega življenja in varstva. 17. in 52. člen istega zakona pa opredeljujeta vlogo varstveno-delovnih centrov. Seveda  pa je potrebno določila v Zakonu o socialnem varstvu povezovati tudi z individualnimi pravicami, ki jih tem kategorijam invalidnih oseb zagotavlja Zakon o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih (odraslih) oseb v svojem 3. in 4. členu.

Splošno zaposlovanje invalidov upada, brezposelnost pa narašča in je dvakrat višja (32 %), kot je splošna registrirana brezposelnost (14,5 %).V decembru 1999 je bilo na Zavodu prijavljenih skoraj 14.787 brezposelnih invalidov vseh kategorij, maja 2000 pa že 16.141. Približno 4600 invalidov je bilo zaposlenih v invalidskih podjetjih, 30.000 pa v običajnih podjetjih. Invalidi imajo v povprečju nižjo stopnjo izobrazbe kot drugi, zato so na trgu dela manj konkurenčni, njihova mobilnost pa je majhna. Zaposlovanje invalidov v invalidskih podjetjih ostaja v zadnjem času največja možnost zaposlovanja. Po podatkih za leto 1999 je v RS delovalo 133 invalidskih podjetij, v njih se je zaposlovalo 5424 invalidov.

V okviru zavoda za zaposlovanje se vodijo evidence invalidov po statusu (delovni in vojaški invalidi, invalidi po zakonu o usposabljanju in zaposlovanju, kategorizirani mladostniki). Statistike na področju zaposlovanja se posebej za duševno prizadete osebe ne vodijo. 

b) Vladna politika

V programe usposabljanja za delo in zaposlitev se praviloma vključujejo vsi invalidi, ne glede na izvor, vrsto invalidnosti (gibalno ovirani, slepi in slabovidni, gluhi in naglušni, osebe z govornimi motnjami, osebe z motnjami v duševnem razvoju, osebe z motnjami v vedenju, osebe z duševno boleznijo in osebe z kombinirano motenostjo). Usposabljanje je del kontinuiranega rehabilitacijskega procesa.

Obstoječi ukrepi so:

· subvencije plač invalidom

· subvencije za prilagajanje delovnih mest

· subvencije za tehnične pripomočke

· sofinanciranje posebnih programov usposabljanja in izobraževanja

· sofinanciranje skladov dela

· sofinanciranje izobraževanja vodstvenih kadrov v invalidskih podjetjih

Vladne službe nimajo posebne sprejete politike zaposlovanja oseb z motnjami v duševnem razvoju.

V predlogu Zakona o usposabljanju in zaposlovanju invalidnih oseb je predvidena tudi uvedba kvotnega sistema za delodajalce, ki zaposlujejo več kot 15 delavcev. Kvota naj bi znašala med 2 in 8 % invalidov.
Pristojne službe se pri razvijanju politike zaposlovanja invalidov posvetujejo z nevladnimi organizacijami v skladu s Standardnimi pravili OZN (18. pravilo – Organizacije invalidov). Svet Vlade RS za invalide, katerega člani so tudi predstavniki invalidskih organizacij, obravnava dokumente s področja zaposlovanja in pripombe posreduje pristojnim službam. 

Zaposlovanje na odprtem trgu dela se spodbuja z naslednjimi ukrepi:

· Zavod za pokojninsko in invalidsko zavarovanje financira programe izobraževanja in usposabljanja za delovne invalide, le-ti prejemajo v tem času tudi ugodna nadomestila in pomoči.

· Invalidi so zaščiteni pred odpuščanjem z dela.

· Sofinancira se nova delovna mesta  in adaptacije delovnih mest, tehnične pomoči in pripomočke za težko prizadete invalide.

V okviru Zavoda za zaposlovanje deluje Center za informiranje in poklicno svetovanje, da bi številnim uporabnikom zagotovili kakovostne in aktualne informacije o poklicih in poteh za dosego le-tega.  Poleg informacij v centru so na vseh uradih za delo na voljo informativne zloženke o programih in pravicah brezposelnih, ena od njih je namenjena prav invalidom (denarna nadomestila in pomoč, klub za iskanje zaposlitve, kako do štipendije, davčne olajšave, kako do samozaposlitve, izobraževanje in usposabljanje, javna dela...).

V posamezne programe zaposlovanja so vključeni programi izobraževanja vodilnega kadra in mentorjev v podjetjih, ki zaposlujejo invalide.
Strokovne službe se posvetujejo z družinami le v primerih, če prizadeta oseba nima poslovne sposobnosti, v praksi torej, če gre za delo v varstveno-delovnih centrih (ki pa se ne uvrščajo na področje zaposlovanja).

c) Proračun  

Proračunska sredstva, prikazana v spodnji tabeli, so namenjena za vse skupine invalidov. Zaščitno zaposlovanje (invalidska podjetja) se financira v okviru postavke Zavoda za zaposlovanje, kjer pa so v celotno vsoto sredstev vključeni tudi drugi programi, tudi poklicno usposabljanje. Prilagajanje delovnih mest za delovna sredstva in dostopnost grajenega okolja se financira iz postavke Zavoda za zaposlovanje. V letu 1999 je zavod financiral 20 takih adaptacij.  

	Vir financiranja
	Leto 1999 v SIT

(proračunska sredstva)
	1999 v evro

(tečaj Banke Slovenije z dne 31.12.1999)

	
	
	

	Ministrstvo za delo, družino in socialne zadeve
	

	
	
	

	VDC - javni zavodi
	1.463.622.663.SIT
	7.417.451,54

	VDC - koncesionarji
	200.629.955.SIT
	1.016.766,83

	Zavod RS za zaposlovanje 
	
	

	Usposabljanje in zaposlovanje invalidov
	1.794.619.000.SIT
	9.094.898,43

	Zavod za pokojninsko in invalidsko zavarovanje
	

	Denarna nadomestila in drugi stroški za delovne invalide
	18.547.400.000.SIT
	93.995.839,28

	SKUPAJ
	22.006.271.619.SIT
	111.524.956,08


d) Statistika

Skupno število varstveno-delovnih centrov je bilo v letu 1999 43. Od tega je bilo 5 samostojnih organizacij, 34 enot VDC v sestavi drugih zavodov, 4 VDC s koncesijo. Obstajalo je le 1 podjetje za usposabljanje in zaposlovanje invalidnih oseb, ki je bilo namensko ustanovljeno za osebe z duševno prizadetostjo.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Naša organizacija je sama ustanovila posebno podjetje za usposabljanje in zaposlovanje, na lokalnem nivoju pa smo ustanovili v letu 2000 dva nova varstveno-delovna centra. Težava pri odpiranju je predvsem v tem, da moramo v tem primeru sami zagotoviti vse prostorske pogoje in opremo, ker država tega ne financira. Financira samo dejavnosti, kot so plače zaposlenih, materialni stroški, prehrana, prevozi ipd.

Država delno sodeluje pri zagotavljanju zaposlitev, čeprav je v zadnjih dveh letih razpisala več možnosti zaposlitvenih programov kot v preteklosti.

Starši so načeloma vključeni v razporeditev svojih otrok na delovno mesto, so pa velike razlike po regijah. Starši se pritožujejo, da je njihov vpliv na vsebino dela v varstveno-delovnih centrih minimalen.

f) Intervjuji s starši

Večinoma odrasle osebe z motnjami v duševnem razvoju nimajo dovolj zagotovljenega dela (55 %) ter ne prejemajo ustrezne vseživljenjske poklicne usposobljenosti, s čimer se strinja 83 % vprašanih staršev.

Večina vprašanih staršev (84 %) pravi, da je nagrada, ki jo osebe z motnjami v duševnem razvoju zaslužijo s svojim delom, od 1000 tolarjev do 5000 tolarjev mesečno. Le majhen odstotek oseb z motnjami v duševnem razvoju zasluži mesečno več kot 10.000 tolarjev. Skoraj vsi starši se strinjajo, da je nagrada, ki jo prejemajo osebe z motnjami v duševnem razvoju, prenizka ter da si zaslužijo boljšo.

Pristojne službe se večinoma ne posvetujejo in ne vključujejo staršev v zaposlitev in poklicno usposabljanje njihovih otrok z motnjami v duševnem razvoju. Tako je odgovorilo kar 71 %                vprašanih staršev. 

Polovica vprašanih staršev bi svojega odraslega sina/hčer z motnjami v duševnem razvoju zaposlila v redno obliko dela, druga polovica pa ne. Glavni argumenti staršev, ki so proti, so:

· da njihov otrok ni sposoben za redno obliko dela 

· da rednega dela ne bi zmogel

· da ni dovolj samostojen za takšno obliko dela

· da bi ga preveč izkoriščali in podcenjevali

· da bi bil zapostavljen

g) Intervjuji z osebami z motnjami v duševnem razvoju

Enaindvajset vprašanih samozagovornikov ima delo in so za to delo tudi plačani, deset pa jih ne dela. Deset jih opravlja delo samostojno, ostali pa ne.

To ni služba, to je prilagojena služba – služba je to, da si redno zaposlen in da imaš redne dohodke, redno plačo, je odgovoril eden izmed samozagovornikov. Tako misli vseh osem vprašanih samozagovornikov. Navajajo tudi, da je to le okupacija za ohranjanje ročnih spretnosti.

Opis delovnega dneva:

· V delavnici (VDC) nič ne delamo, samo da mine čas. Problem je tudi v tem, da tisto, kar se dela, je prehitro. Tudi nagrada je preslaba. V delavnici tudi pojemo, poslušamo glasbo in se pogovarjamo.

· V službo pridem ob 8.00, nato cel dan brišem opornike.

· Jaz cel dan delam svinčnike.

· Jaz cel dan lepim škatlice. Drugi cel dan štejejo zamaške ali kuverte.

· Cel dan delam ščipalke ali mape.

· Na delo pridemo ob 7.00, pripravimo šivalne stroje za delo, material za šivanje in nato šivamo do 10.00, ko se nam prične malica, malico imamo, dokler ne pojemo, to traja približno pol ure. Na delu šivamo copate, slinčke, pregrinjala za postelje, eni likajo, kvačkajo. Po malici imamo ob 11.00 še krajši odmor (kava), nato delamo do 12.30, ko se nam delo konča. V delavnici delamo v dveh skupinah. Prva skupina šteje dvanajst članov, druga pa šest. Z delom so vsi zadovoljni.

· Drugi delajo tudi z lesom ( palete, zaboje…). Z delom so vsi zadovoljni.

Poklice, ki bi jih najrajši opravljali, če bi imeli to možnost, so samozagovorniki našteli : novinarka, frizerka, delavka v tovarni, poštar, trener, mizar, natakar, kuhar, voznik letala, zidar, policaj, avtomehanik, športnik, šivilja, vzgojiteljica, komunalni delavec, rudar, poslovnež.

Deset vprašanih samozagovornikov dobiva mesečno nagrado od 1000 tolarjev do 3000 tolarjev , pet vprašanih samozagovornikov pa od 6000 tolarjev do 14.000 tolarjev mesečno.

Zadnjih deset vprašanih ima plačo od 3000 tolarjev do 25.000 tolarjev. Plača je odvisna od dela, ki ga dela posameznik. Vsi so seznanjeni s plačo, ki jo prejemajo ostali. S plačo so vsi zadovoljni.

Vsi vprašani samozagovorniki, ki delajo, imajo polurni odmor med delom in malico.

Vsi vprašani samozagovorniki ne delajo ponoči.

Eden izmed samozagovornikov je izjavil: Ponoči pa ne delamo!

Ali so pri obravnavanju oseb z lažjo, zmerno, težjo in težko motnjo v duševnem razvoju razlike glede na pravilo?
Od naštetih oseb se na področju zaposlovanja obravnavajo  predvsem osebe z lažjo motnjo v duševnem razvoju. Osebe s zmerno in težjo motnjo v duševnem razvoju so zaenkrat praviloma vključene v posebne socialne zavode, oziroma varstveno-delovne centre.

Pri obravnavi teh razlik v postopkih ni, usposabljanje in zaposlovanje temelji na zaposlitvenem načrtu osebe, ki se želi zaposliti. Od njenih sposobnosti, možnosti in interesov pa je odvisno, kam se bo osebo usmerilo: ali v delo na odprtem trgu dela, v invalidsko podjetje ali v varstveno-delovni center.

Razlika nastaja pri subvencioniranju zaposlitev v invalidskem podjetju: težja je prizadetost, višja je subvencija države.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Področje zaposlovanja oseb z motnjami v duševnem razvoju je v Sloveniji eno izmed najbolj problematičnih, predvsem zato, ker obstajata samo dve možnosti zaposlovanja oseb z motnjami v duševnem razvoju. Redna oblika zaposlovanja, ki je primerna zaenkrat samo za osebe z lažjo motnjo v duševnem razvoju, in prilagojena oblika zaposlovanja, ki je primerna za osebe z zmerno in težjo motnjo v duševnem razvoju. Ta oblika zaposlovanja se uvršča v socialni sistem, kjer je delo in zaposlitev samo ena izmed metod dela. Te ugotovitve so tudi razvidne iz podatkov vlade, zakonodaje in finančnih sredstev, ki so namenjena temu področju. Enako pa ugotavljajo tudi starši, nevladne organizacije in samozagovorniki.

Zaključki

Iz vsega tega izhaja, da v Sloveniji  trenutno nimamo formalnih in praktičnih možnosti za različne dodatne oblike zaposlovanja, kot so podporna zaposlitev (part time job),  različnih dopolnilnih dejavnosti zaposlitve itd. Iz te ugotovitve izhaja tudi stališče staršev in samozagovornikov o neustreznem načinu nagrajevanja njihovega dela v teh oblikah zaposlovanja.

V Sloveniji imamo posebne oblike zaposlovanja oseb z motnjami v fizičnem razvoju v obliki invalidskih podjetij, zanimivo pa je, da za osebe z motnjami v duševnem razvoju obstaja samo eno podjetje, ki deluje na več področjih v državi, vendar ni v državni lasti, ampak v popolni lasti in pristojnosti nevladne organizacije. Tudi državni sistem zaposlovanja nudi različne oblike financiranja zaposlitvenih programov, vendar žal samo za določen čas. 

Priporočila

Nujno je potrebno sprejeti spremenjen zakon o zaposlovanju invalidov, ki bo omogočal veliko več zaposlitvenih oblik, kot jih imamo sedaj, vključno z uvedbo kvotnega sistema zaposlovanja. Upoštevati pa bi moral tudi direktivo Evropske skupnosti o nediskriminaciji.

8. poglavje: 8. pravilo: FINANČNA POMOČ IN SOCIALNA VARNOST

a) Zakonodaja

V sistemu socialne varnosti Republike Slovenije obstajajo posebne določbe za podporo oseb z motnjami v duševnem razvoju v naslednjih zakonskih in podzakonskih predpisih:

Zakon o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih oseb (odraslih)-UL RS 41/83. Ta v 3. členu navaja različne oblike družbenega varstva teh oseb. Poleg varstva v splošnih in posebnih socialnih zavodih in varstva v drugi družini upravičencem zagotavlja tudi nadomestilo za invalidnost,  ki ga pridobijo vsi invalidi s statusom po dopolnjenem 18.letu, ter dodatek za tujo nego in pomoč, če mu je za osnovne življenjske pogoje potrebna tuja pomoč v celoti ali delno. Odrasle osebe z motnjo v duševnem razvoju načeloma svojo socialno varnost uveljavljajo preko tega zakona. Nadomestilo za invalidnost znaša 36 % povprečne plače na zaposlenega v RS v preteklem letu, dodatek za tujo nego in pomoč pa znaša najmanj 20 % in največ 30 % take povprečne plače, če je priznan za vso pomoč, oziroma najmanj 10 % in največ 20 % povprečne plače, če je priznan za delno pomoč. 

Zakon o socialnem varstvu (in njegove dopolnitve)-UL RS 54/92, 56/92, 41/99 omogoča osebam, ki so trajno nesposobne za delo, denarno pomoč kot edini vir preživljanja in to v višini 60 % zajamčene plače in se izplačuje, dokler trajajo takšne okoliščine. Upravičencu, ki je trajno nesposoben za delo in mu je za osnovne  življenjske potrebe nujna pomoč drugega, pa ne prejema dodatka za tujo nego in pomoč po drugih predpisih, se zaradi stroškov dajatev poveča za 30 % denarne pomoči kot edinega vira preživljanja.

Ta zakon dopolnjujeta Zakon o postopku za uveljavljanje socialno varstvenih pravic-UL RS 23/91 in Pravilnik o spremembah in dopolnitvah pravilnika o standardih in normativih socialno varstvenih pravic-UL RS 19/99.

 Za kategorijo oseb z motnjo v duševnem razvoju se ta določila uporabljajo izjemno, če nimajo dohodkov in pravic po drugih zakonih.

Zakon o invalidskem in pokojninskem zavarovanju –UL RS 12/92 omogoča družinsko pokojnino (od 70.-87. člena), ki zagotavlja ustrezno materialno in socialno varnost družinskim članom, katerih preživljanje bi bilo po smrti zavarovanca brez te pokojnine ogroženo.

Zakon o družinskih prejemkih-UL RS 65/93.

Zakon o spremembah in dopolnitvah zakona o družinskih prejemkih-UL RS 73/95 in 26/99.

Pravilnik o kriterijih za uveljavljanje dodatka za nego otroka- UL RS 26/96.

b) Vladna politika

Država Slovenija je v svoji ustavi zapisala, da je pravna in socialna država.

To načelo uresničuje s sistemom socialne varnosti. Le-ta v Sloveniji obsega, poleg obveznih socialnih zavarovanj (za bolezen, invalidnost, starost ter brezposelnost), določenih z najpomembnejšimi mednarodnimi konvencijami, deklaracijami, pogodbami in drugimi akti s področja človekovih pravic in norm socialne varnosti, še sistem socialnega varstva.

Socialno varstvo je mreža programov in ukrepov, namenjenih preprečevanju in razreševanju socialne problematike posameznikov, družin in skupin prebivalstva, ki se zaradi različnih razlogov znajdejo v socialnih stiskah in težavah ali v rizičnih življenjskih situacijah.

Pravice iz socialnega varstva se zagotavljajo v obliki storitev (svetovanje, pomoč, institucionalno varstvo) in dajatev (denarne pomoči), ki se zagotavljajo po načelih enake dostopnosti in proste izbire za vse upravičence, če le-ti izpolnjujejo z zakonom določene pogoje. Država na ta način zagotavlja pravico do dostojnega življenja za vse tiste osebe in družine, ki so se znašle v materialni ali nematerialni stiski zaradi telesne ali duševne prizadetosti, družinskih težav in v drugih sorodnih primerih.

  Slovenija ima vzpostavljen in izoblikovan sistem socialne varnosti za osebe z motnjo v duševnem razvoju. Gre za sistem socialne pomoči in drugih socialnih prejemkov, ki zagotavljajo dohodkovno varnost prebivalcem iz proračuna, katerega cilj je varstvo pred absolutno revščino. Zakon o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih oseb (odraslih) zagotavlja osebam z motnjo v duševnem razvoju različne oblike družbenega varstva:

· varstvo v splošnih ali posebnih socialnih zavodih ( dnevno, občasno, stalno varstvo z oskrbo in nastanitvijo v zavodu)

· varstvo v drugi družini

· nadomestilo za invalidnost

· dodatek za tujo nego in pomoč

Po zakonu o socialnem varstvu poznamo v Sloveniji dve denarni socialno varstveni dajatvi,denarno pomoč kot edini vir preživljanja in denarni dodatek, vendar se praviloma ti dajatvi pri osebah z duševno prizadetostjo le redko uporabljajo, ker jim raven materialne varnosti zagotavlja Zakon o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih odraslih oseb.

Na podlagi Zakona o postopku za uveljavljanje socialno varstvenih pravic imajo osebe z motnjo v duševnem razvoju pravice po naslednjih predpisih:

· denarna pomoč po Zakonu o socialnem skrbstvu

· pravice po Zakonu o družbenem varstvu duševno in telesno prizadetih oseb

· družbeno denarne pomoči po Zakonu o družbenem varstvu otrok

· delna nadomestitev stanarin

Na osnovi nacionalnega programa socialnega varstva za obdobje do leta 2005, ki daje podlago za nadaljnji razvoj nacionalnih mrež različnih dopolnilnih programov, med katere spadajo tudi stanovanjske skupine, bivalne skupnosti, in drugi programov, s katerimi bi omogočili čim bolj neodvisno življenje invalidov, kamor spadajo tudi ljudje z motnjo v duševnem razvoju. Predvideno je torej povečanje storitev za odrasle osebe s posebnimi potrebami tako glede njihovega dnevnega varstva in zaposlitve, kakor tudi omogočanje pogojev za njihovo čim bolj neodvisno življenje.

Gre za vzpostavitev več različnih oblik ponudb in možnosti, da bi se socialnovarstvena dejavnost za osebe z zmerno, težjo in najtežjo motnjo v duševnem in telesnem razvoju čim manj izvajala v javnih zavodih in da bi se tem osebam zagotovile možnosti za uveljavitev in realizacijo pravice do proste izbire oblike pomoči. Da bi dosegli zastavljeni cilj, država v omenjenem programu načrtuje pluralnost izvajanja programov in izvajalcev ter razvoj prostovoljnega dela, dobrodelnosti, samopomoči in donatorstva. Z večjo finančno podporo bo spodbujala razvoj nevladnih organizacij in zasebništva, z uveljavljanjem dodatnih davčnih mehanizmov pa bo spodbujala nastajanje, razvoj in financiranje novih socialnih programov.

Država na podlagi Zakona o socialnem varstvu zagotavlja osebam z motnjo v duševnem razvoju naslednje storitve za odpravljanje njihovih socialnih stisk in težav:

· prva socialna pomoč - obsega pomoč pri prepoznavanju in opredelitvi socialne stiske in težave osebe z motnjo v duševnem razvoju ter podano oceno možnih rešitev;

· osebna pomoč - obsega svetovanje, urejanje in vodenje z namenom, da se osebi z motnjo v duševnem razvoju omogoči razvijanje, dopolnjevanje, ohranjevanje ter izboljšanje njihove socialne zrelosti, gre za podporo posamezniku, ki je zaradi duševnih ali telesnih motenj, bolezni ali drugih osebnostnih težav začasno ali trajno nesposoben za samostojno življenje;

· pomoč družini na domu - obsega strokovno svetovanje in pomoč pri urejanju odnosov med družinskimi člani ter pri skrbi za otroke in usposabljanje družine za opravljanje njene vloge v vsakdanjem življenju;

· pomoč družini za dom - obsega izvajanje psihosocialne pomoči družini z odraslo osebo z duševno ali telesno motnjo, ki ni vključena v noben drug program.

Glede nudenja osebne pomoči je predvidena uzakonitev pravice do proste in svobodne izbire osebe z motnjo v duševnem razvoju, da si bo lahko sama izbrala svojega osebnega asistenta in svojo negovalko.

Osebna pomoč, pomoč družini na domu in institucionalno varstvo se financirajo iz sredstev uporabnikov in sredstev občin, kjer imajo te osebe stalno prebivališče.

Pomoč družini na domu in dnevno varstvo v varstveno-delovnih centrih se financirata iz sredstev državnega proračuna.

c) Proračun 

Povprečna plača v Republiki Sloveniji je 212.914 SIT bruto (podatki statističnega urada RS za mesec november 2000), minimalna plača v Republiki  Sloveniji pa je 84.418 SIT bruto   (podatki za mesec januar 2001)
Za kritje stroškov dejavnosti varstveno-delovnih centrov v javnih zavodih in pri koncesionarjih je bilo v letu 2000 v državnem proračunu zagotovljenih 2,049.172.994 SIT.

V letu 2000 je bilo v državnem proračunu za posebne stroške vseh vrst invalidnost  zagotovljeno skupaj 73,537.947,000 SIT.

d)  Statistika

Denarne pravice v sistemu socialne varnosti:

Otroški dodatek  je v letu 1999 prejemalo povprečno mesečno 245.998 upravičencev za 405.040 otrok. Otroški dodatek je povprečno znašal 7394 SIT. Za ta program je bilo izplačanih 35.939 mio SIT. 

Nadomestilo plače med porodniškim dopustom je povprečno prejemalo mesečno 16.181 upravičenk in upravičencev. Za program je bilo porabljenih 24.542 mio SIT.

Dodatek za nego otroka je prejemalo v letu 1999 povprečno mesečno 4291 družin za 4424 prizadetih otrok. V letu 1999 je bilo v ta namen porabljenih 641 mio SIT.

Nadomestilo za invalidnost je od 1.4.2000 znašalo po upravičencu 38.248 SIT mesečno.

Dodatek za tujo nego in pomoč je od 1.4.2000 znašal 10.927 SIT oziroma 21.855 SIT. 

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Dohodki iz naslova socialne varnosti so v Sloveniji relativno nizki in ne zadoščajo za vse potrebe oseb z motnjami v duševnem razvoju in njihovih družin. Vse materialne pravice iz socialne varnosti bazirajo v odstotku od tako imenovane zajamčene plače, ki pa je statistično in metodološko opredeljena tako, da dejansko ne zadošča niti za potrebe elementarnih stroškov.Trenutno je izjema le osnova za določitev nadomestila za invalidnost in dodatke za tujo nego in pomoč, kjer se višina enkrat letno uskladi v deležu od dejansko izplačane povprečne plače v RS v preteklem letu. 

V zadnjih letih obstaja problem v tem, da ljudje, ki naj bi prejemali razne dodatke, ne prejemajo potrebnih informacij. Zaradi tega so tudi nekateri birokratski postopki predolgi oz. se izhaja iz ocene, kaj staršem in osebam z motnjami v duševnem razvoju ne pripada, in ne iz osnove, kaj jim pripada.

Dodatek za brezposelnost prejemajo osebe z lažjimi motnjami v duševnem razvoju, medtem ko se pojem brezposelnosti za osebe z zmerno, težjo motnjo v duševnem razvoju v Sloveniji ne evidentira niti uporablja.

f) Intervjuji s starši

Samo 4 % vprašanih staršev dohodek od socialne varnosti ocenjuje zadovoljivo v odnosu na  izredne stroške, ki jih imajo zaradi osebe z motnjami v duševnem razvoju, ostalim ta dohodek le delno pokrije izredne stroške (30 %), ali pa jim izrednih stroškov sploh ne pokrije (66 %).

Družine, katerih en družinski član ne more delati, ker skrbi za osebo  z motnjami v duševnem razvoju, v 95% ne prejemajo zadostnega nadomestila za izgubo svojega dohodka.

g)  Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Socialna varnost je osebam z motnjami v duševnem razvoju na načelnem nivoju zagotovljena. Žal pa temelji ta socialna varnost tudi na obvezi staršev, da so dolžni skrbeti za preživljanje svojih otrok z motnjami v duševnem razvoju v skladu s svojimi možnostmi s pomočjo države. Zato imamo še vedno za določene oblike socialne varnosti posebne oblike zakonodaje, ki se razlikujejo od ostalih mehanizmov socialne varnosti, ki veljajo za ostale državljane. Pri ocenjevanju ravni socialnega varstva moramo zopet ugotoviti, da so socialno bolj zaščitene tiste osebe z motnjami v duševnem razvoju, ki so vključene v institucionalne oblike varstva, manj pa tiste, ki so v domači oskrbi. Teh pa je približno 75 %.

Zaključki

Socialna varnost staršev, ki imajo otroka z motnjami v duševnem razvoju doma, je na osnovni ravni zagotovljena, vendar pa ne zadošča za normalno preživljanje. To velja predvsem za starejše starše (upokojence), ki so morali opustiti delo zaradi skrbi za svojega otroka z motnjami v duševnem razvoju (nižja pokojnina zaradi nedopolnjene delovne dobe).

Sistem socialne varnosti v Sloveniji ne upošteva dovolj dodatnih višjih potreb, ki jih imajo starši zaradi svojih otrok z motnjami v duševnem razvoju. Vendarle pa je osnovna zaščita v socialnem varstvu načeloma zagotovljena vsem, ni pa dovolj sistematično in razvojno naravnana. V procesu prenove je ta trenutek Zakon o starševskih pravicah in družinskih prejemkih, ki predvideva nekatere izboljšave. Predvsem nevladne organizacije ugotavljajo, da se je zelo poslabšalo informiranje staršev o njihovih pravicah. Vlada je preko svojih institucij ravno pri informiranju staršev o njihovih pravicah zelo restriktivna. Težave pa so tudi zaradi pomanjkanja izvedbenih predpisov ali navodil ter povečane stopnje birokratizacije.

Priporočila

V prvi vrsti predlagamo, da bi se zakonska obveza staršev do preživljanja oseb z motnjami v duševnem razvoju preoblikovala. Istočasno predlagamo, da bi se posebne oblike, ki zagotavljajo osebam z motnjami v duševnem razvoju socialno varnost, prenesle v redne sistemske zakone. V tem kontekstu si prizadevamo za finančni prenos pravic na posameznega upravičenca in na zmanjšanje razlik med zaščito tistih, ki so nastanjeni v institucijah, in tistih, ki so v domači oskrbi.

9. poglavje: 9. pravilo: DRUŽINSKO ŽIVLJENJE IN OSEBNA INTEGRITETA

a) Zakonodaja

Zakon o nepravdnem postopku-UL SRS 30/86 v 44. členu pravi, da v postopku za odvzem poslovne sposobnosti sodišče odloča o delnem ali popolnem odvzemu poslovne sposobnosti osebam, ki zaradi duševne bolezni, duševne zaostalosti, odvisnosti od alkohola ali mamil niso sposobne same skrbeti zase, za svoje pravice in koristi. Vendar sodišče dovoljuje osebam, ki niso poslovno sposobne, da zaradi uveljavljanja svojih pravic in interesov same opravijo posamezna procesna dejanja, če oceni, da so sposobne razumeti pomen in pravne posledice takih dejanj. V sedanji pravni praksi se odvzem poslovne sposobnosti ne uporablja več pogosto, ker ga v veliki meri nadomešča podaljšanje roditeljskih pravic in obveznosti staršem.

Osebe z motnjami v duševnem razvoju so zavarovane pred poskusi, ki vključujejo njihovo telo ali dele telesa v korist medicine. To nadzoruje etična komisija, ki deluje pod okriljem Ministrstva za zdravstvo.

Zakon o zakonski zvezi in družinskih razmerjih-UL SRS 15/ in 14/89 v 19. členu pravi, da zakonske zveze ne more skleniti oseba, ki je težje duševno prizadeta ali nerazsodna.

118. člen omogoča tudi podaljšanje roditeljske pravice čez otrokovo polnoletnost, če otrok zaradi telesne ali duševne prizadetosti ni sposoben sam skrbeti zase, za svoje koristi in pravice.

123. člen zakona nalaga staršem dolžnost preživljanja (ob pomoči družbene skupnosti) tudi po polnoletnosti za osebe, ki so zaradi težje telesne ali duševne prizadetosti nesposobne za samostojno življenje in nimajo zadostnih sredstev za preživljanje

139. člen pravi, da posvojitelj ne more biti oseba, ki ji je odvzeta poslovna sposobnost, ali ki je tako duševno prizadeta ali bolna, da utegne spraviti posvojenčevo zdravje in življenje v nevarnost. Partnerskih in spolnih odnosov med prizadetimi pa zakonodaja izrecno nikjer ne obravnava.

208. člen navaja, da ima skrbnik oseb, ki ji je popolnoma odvzeta poslovna sposobnost pravice in dolžnosti skrbnika mladoletnika, ki še ni star 15 let.  

Zakon o dedovanju-UL SRS 15/76,23/78 oseb z motnjo v duševnem razvoju ne obravnava posebno, tako da jim je omogočena pravica do dedovanja oziroma vsaj do nujnega deleža. V postopku dedovanja pa straši ne morejo zastopati duševno prizadete osebe, če so tudi sami dediči.V tem primeru se jim določi skrbnika za poseben primer.

Formalno je vprašanje volilne pravice oseb z motnjami v duševnem razvoju nedorečeno ali sploh ni omenjeno. V praksi imamo zato situacijo, da jo velik del ima, ostali pa ne, če so se podatki o odvzemu opravilne sposobnosti ali podaljšanju roditeljskih obvez posredovali matičnim organom.

.

Kazenski zakon in zakon o kazenskem postopku osebe z motnjo v duševnem razvoju izloča v smislu odgovornosti

b) Vladna politika

Slovenska pozitivna zakonodaja omogoča posvojitev otrok z motnjo v duševnem razvoju. Evidence teh otrok vodijo centri za socialno delo in ti centri opravljajo tudi razgovore z bodočimi starši , ki se odločijo za posvojitev otrok z motnjo v duševnem razvoju.  

Slovenska vlada sama pa ne izvaja nobenih posebnih aktivnosti v smeri spodbujanja posvojitve otrok z motnjami v duševnem razvoju,  ki nimajo družine.

Posebna politika vladne podpore osebam z motnjami v duševnem razvoju na nacionalnem nivoju ne obstaja. Lahko pa omenimo Zakon o kazenskem postopku, ki v prvem odstavku 54. člena omogoča osebam, ki jim je popolnoma odvzeta poslovna sposobnost, da v njihovem imenu lahko poda predlog za pregon oziroma vloži zasebno tožbo njegov zakoniti zastopnik. Specifična je tudi ureditev, ki jo predvideva  64. člena istega zakona, ki omogoča osebam, ki jim je popolnoma odvzeta poslovna sposobnost in nastopajo v vlogi oškodovanca, da je njihov zakoniti zastopnik upravičen podajati vse izjave in opravljati vsa dejanja, ki jih je po zakonu upravičen podajati oziroma opravljati oškodovanec. Kot je videti, slovensko pozitivno kazensko pravo ne omogoča osebam, ki jim je odvzeta poslovna sposobnost, da brez pomoči svojih zakonitih zastopnikov samostojno neposredno opravljajo vsa dejanja v kazenskem postopku.

Vlada na nacionalni ravni še ne nudi programa izobraževanja oseb z motnjami v duševnem razvoju glede obravnavanja problematike različnih vrst zlorab. 

d) Statistika

Ni podatkov.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Odvzem opravilne sposobnosti ureja v Sloveniji Zakon o nepravdnem postopku, vendar se v praksi njegova določila v zadnjih letih več ne uporablja množično. Vzrok za to je v drugem zakonu, ki staršem podaljša roditeljsko obvezo in tako razumljeno ta oseba ohrani status otroka do 18. leta. Tako opravilne sposobnosti sploh ne pridobijo.

V zadnjem času ne poznamo primerov eksperimentiranja z deli teles oseb z motnjami v duševnem razvoju

Kot invalidska organizacija smo zelo dejavni na izenačevanju pravic oseb z motnjami v duševnem razvoju. Naša prednostna naloga je, da bi se spremenil že omenjeni Zakon o zakonski zvezi in družinskih razmerjih, ker naj bi po polnoletnosti, po naši oceni in praksi nekaterih drugih razvitih držav, osebe z motnjami v duševnem razvoju morale imeti enake pravice kot ostali državljani.

Na načelni ravni jim pravico do poroke priznavamo, vendar naj bi se obravnavala individualno glede na vrsto in stopnjo motenj v duševnem  razvoju obravnavane osebe in ob upoštevanju vseh drugih specifičnih razmer. 

Imamo tudi nekaj primerov,  kjer so osebe z motnjami v duševnem razvoju starši in se v tem primeru preživljajo z lastnimi sredstvi ali jim pomagajo njihovi starši.

Problematiko volilne pravice je po našem mnenju potrebno reševati v razumevanju temeljnih človekovih pravic in svoboščin in kot eno temeljnih demokratičnih pravic ne pa v povezavi z voljo ali sposobnostjo.Večina razvitih evropskih demokracij je to že storila. 

f) Intervjuji s starši

Večina vprašanih staršev (65 %) meni, da so otroci/osebe z motnjami v duševnem razvoju izpostavljeni različnim vrstam diskriminacij. Našteli so tri glavne probleme:

· odvzem volilne pravice

· brez pravice do življenja z nasprotnim spolom (poroka)

· dostojna plača

Pri 74 % odraslih oseb z motnjami v duševnem razvoju je bil izveden postopek odvzema opravilne sposobnosti ali pa je  sploh niso pridobili (podaljšanje roditeljske pravice).

Večina odraslih oseb z motnjami v duševnem razvoju nima volilne pravice. To trditev so starši podprli s 60 % odgovorov.

Skoraj vsi vprašani starši (90 %) menijo, da jim država ne daje potrebne podpore (svetovanja).

Bolje jim nudijo podporo (svetovanje) nevladne organizacije (51 %).

Da osebe z motnjami v duševnem razvoju niso deležne  svetovanja glede spolnih odnosov in starševstva, meni 75 % vprašanih staršev.

g) Intervjuji z osebami z motnjami v duševnem razvoju

Sedemnajst vprašanih samozagovornikov ima partnerja, štirinajst pa ne. Šest izmed vprašanih samozagovornikov  živi s svojim partnerjem.

Devetnajst vprašanih bi rado živelo s svojim partnerjem, ostalih osem vprašanih samozagovornikov pa ne. Ostali se niso opredelili.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Odvzem poslovne sposobnosti oseb z motnjami v duševnem razvoju se v Sloveniji v zadnjem času izvaja redkeje kot v preteklosti. Vzrok za to je predvsem v tem, ker imamo pravno ureditev, ki omogoča, da se staršem, ki skrbijo za osebe z motnjami v duševnem razvoju, ki niso sposobne samostojnega življenja in preživljanja,  podaljša dolžnost  preživljanja njihovega otroka tudi po njegovi polnoletnosti. Zaradi takšne ureditve imamo velike težave pri pojmovanju posameznih elementarnih človekovih pravic oseb z motnjami v duševnem razvoju kot so volilna pravica, pravica do sklenitve zakonske zveze itd. Iz te situacije izhaja tudi posledica, da je njihova osebna celovitost omejena tudi v posameznih področjih, kjer za to ni osnove.

Zaključki

Predhodni zaključki kažejo na to, da se osebam s težjimi oblikami motenj v duševnem razvoju formalno ohranja status otroka tudi po 18. letu. Velika večina staršev in samozagovornikov se s takšno ureditvijo ne strinja. Posledica tega stanja je opazna tudi na področju družinskega življenja oseb z motnjami v duševnem razvoju, predvsem pri različnih možnostih oblik izbire. Ni pa omejitev na področju dedovanja,  saj zakonodaja tukaj  ščiti te osebe. Seveda se pojavi vprašanje, ali je ta zaščita resnično namenjena samim osebam z motnjami v duševnem razvoju ali bolj državi, ki ščiti svoje interese. Najbolj se to kaže v primerih, ko je ta oseba vključena v katero izmed oblik institucionalnega varstva in ima lastne vire dohodkov za plačilo tega varstva ali pa je lastnik določenih nepremičnin.

Priporočila

Starši in nevladne organizacije se zavzemajo, da bi se spremenila zakonodaja, ki uporablja mehanizem podaljševanja roditeljskih pravic. Zagovarjajo tudi stališče, da bi morale imeti vse osebe z motnjami v duševnem razvoju na vseh področjih izenačen status z ostalimi državljani. Takšna ureditev bi sama po sebi odpravila nekatere dileme in težave, ki jih imajo sedaj osebe z motnjami v duševnem razvoju in njihovi starši. Predvsem na področju posameznih pravic, ki izvirajo iz pojmovanja osebne celovitosti in družinskega življenja. Ob tem bo potrebno urediti tudi vprašanje samozagovorništva.

10. poglavje: 10. pravilo  KULTURA

b) Vladna politika

Vlada posebne politike za polno sodelovanje oseb z motnjami v duševnem razvoju v vseh kulturnih dejavnostih nima sistemsko urejene. Na Ministrstvu za kulturo pa pripravljajo strokovne podlage za njeno vzpostavitev. Po oceni invalidskih organizacij država premalo spodbuja kulturno-umetniško udejstvovanje invalidov, zato le-to poteka predvsem v okvir8u invalidskih organizacij. Pri  opremljenosti kulturnih objektov invalidi potrebujejo prilagoditve glede dostopnosti za gibalno ovirane in tehnično-komunikacijsko opremljenost za slepe oz. gluhe uporabnike.

Na Uradu za invalide in bolnike je bila v letu 2001 izdelana študija, ki je podala pregled arhitektonske  dostopnosti za gibalno ovirane v kulturnih institucijah. 

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

V javni sferi se osebe z motnjami v duševnem razvoju premalo udeležujejo kulturnih dejavnosti, je pa takšnih dejavnosti tudi premalo, čeprav v posameznih primerih obstajajo. Osebe z motnjami v duševnem razvoju ne obiskujejo pogosto prireditev v slovenskih kulturnih ustanovah. Bliže jim je glasbena umetnost kot gledališka. Pogosto se različna gledališča, predvsem lutkovna, odzovejo vabilom in odigrajo  predstave za otroke z motnjami v duševnem razvoju.

 V okviru Zveze-Sožitje to dejavnost zelo spodbujamo in imamo svoje prireditve na nacionalni ravni tako na področju petja, plesa, folklore in gledaliških dejavnosti. Imamo tudi različne likovne natečaje in likovne kolonije ter kiparske delavnice.

V letošnjem letu bomo organizirali srečanje skupin, ki igrajo na Orffov instrumentarij. Veliko kulturnih dejavnosti opravljajo tudi različna lokalna društva Zveze-Sožitje po vsej Sloveniji.

Država pri načrtovanju kulturnih dejavnosti ne sodeluje z nevladnimi organizacijami in tudi posebni dogovori, ki bi urejali področje kulture za osebe z motnjami v duševnem razvoju, ne obstajajo.

f) Intervjuji s starši

Vprašani starši menijo, da je največ možnosti za sodelovanje pri plesu in glasbi, manj njihovih otrok/oseb z motnjami v duševnem razvoju pa se ukvarja s pisanjem pesmi, književnostjo in gledališčem.

Za slabšo udeleženost pri gledaliških dejavnosti starši navajajo: slabšo skoncentriranost njihovih otrok v gledališču, premajhno vzpodbujanje s strani strokovnjakov, premalo kulturnih organizacij, ki bi se ukvarjale z gledališko dejavnostjo oseb z motnjami v duševnem razvoju.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Naše stališče je, da je kulturnih dejavnosti v javni sferi za osebe z motnjami v duševnem razvoju premalo, ravno tako tudi ni sistemskih rešitev za to področje. Vendar pa področje kulturnih aktivnosti, ki so namenjene osebam z motnjami v duševnem razvoju, sploh ni zanemarjeno, saj se s to dejavnostjo intenzivno ukvarja nacionalna nevladna organizacija in njena lokalna društva. V Sloveniji imamo za osebe z motnjami v duševnem razvoju različne prireditve, ki pokrivajo petje, ples in gledališko dejavnost. Ravno tako to velja za likovno in kiparsko področje.

Priporočila

Na Ministrstvu za kulturo bi morali pospešiti pripravo strokovnih podlag, ki bi vzpostavile sistemsko obravnavo oseb z motnjami v duševnem razvoju v vseh kulturnih dejavnostih.

11. poglavje:11. pravilo: REKREACIJA IN ŠPORT

b) Vladna politika

Osebe z motnjami v duševnem razvoju so  zajete v skupnem programu - Nacionalni program športa, kjer so vključene vse skupine invalidov. V Sloveniji ima dolgo tradicijo Specialna olimpiada oseb z motnjo v duševnem razvoju.
Država bolj izjemoma zagotavlja posebna sredstva in promocijsko gradivo samo ob večjih mednarodnih športnih manifestacijah.

c) Proračun  
Država za športne in rekreacijske dejavnosti oseb z motnjami v duševnem razvoju ne namenja posebnih sredstev, izvajajo se programi v okviru civilne sfere in so financirani iz FIHO.

Obstaja proračun, ki  je namenjen vsem porabnikom, ki delujejo na področju invalidskega športa in rekreacije. Delitev sredstev se opravi na osnovi potreb in ob pripravi večjih športnih manifestacij, praviloma preko Zveze za šport in rekreacijo invalidov. Manjša proračunska postavka je v te namene zagotovljena v okviru Ministrstva za šolstvo, znanost in šport.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Na tem področju država posredno sodeluje z nevladnimi organizacijami v enem delu preko Zvez za rekreacijo in šport invalidov, ta organizacija pa zopet v enem delu za osebe z motnjami v duševnem razvoju.

Finančno pomoč za namene športa in rekreacije oseb z motnjami v duševnem razvoju prejemamo od države samo posredno, kot je že navedeno, v prvi vrsti za organiziranje mednarodnih športnih aktivnosti.

Tudi nacionalni olimpijski komite sodeluje z osebami z motnjami  v duševnem razvoju le posredno, tako tudi nismo člani nacionalnega olimpijskega komiteja. Vendar pa imajo osebe z motnjami v duševnem razvoju v Sloveniji omogočen dostop do mednarodnega športnega sodelovanja preko organizacije Specialna olimpiada Slovenije, ki je ena od društev, združenih  v našo Zvezo-Sožitje. Ta organizacija ima zelo dobro razvite  programe rekreacijskega in tekmovalnega značaja tako v letnih kot v zimskih športih.  Osebe z motnjami v duševnem razvoju delujejo v preko petdesetih lokalnih programih Specialne olimpiade Slovenije (SOS), ki vsako leto realizira pet regijskih srečanj, na katerih lahko sodelujejo vsi (lansko leto preko 2000 oseb z motnjami v duševnem razvoju), in na državnih  letnih in zimskih igrah oziroma nacionalnih turnirjih za posamezno športno kategorijo. V Sloveniji deluje tudi stalna malonogometna liga oseb z motnjami v duševnem razvoju.

Strokovni kader za izvajanje teh programov predstavljajo večinoma prostovoljci, ki pa imajo ustrezno strokovno znanje. Za en del usposabljanja teh kadrov skrbi tudi Zveza-Sožitje.

f) Intervjuji s starši

Polovica vprašanih staršev je odgovorila, da njihovi otroci sodelujejo v rekreaciji in športu.

Vendar njihovi otroci niso deležni strokovne podpore pri razvijanju športnih sposobnosti.

Večina oseb z motnjami v duševnem razvoju vprašanih staršev ne sodeluje v državnih ali mednarodnih športnih dogodkih (78 %).

 Ali so pri obravnavanju oseb z lažjo, zmerno, težjo in težko motnjo v duševnem razvoju razlike glede pravila?

Pomembne razlike nastajajo predvsem na področju pomanjkanja usposobljenih kadrov, ki bi delali z vsemi skupinami oseb z motnjo v duševnem razvoju in večplastno prizadetimi. 
h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Država na področju športa in rekreacije oseb z motnjami v duševnem razvoju samo posredno sodeluje z nevladnimi organizacijami. Kljub temu pa imajo osebe z motnjami v duševnem razvoju dobro organizirane programe športa in rekreacije, ki se odvijajo pod okriljem programov Specialne olimpiade Slovenije, ki vsako leto organizira pet regijskih srečanj, državna prvenstva v letnih in zimskih športih ter posamezne nacionalne turnirje. Deluje tudi stalna nogometna liga. V programe Specialne olimpiade, ki deluje kot 51. društvo Sožitja, je vključenih ca. 2000 tekmovalcev v preko 40 lokalnih programih. Še vedno pa se udeležuje teh aktivnosti le del  oseb z motnjami v duševnem razvoju.

Priporočila

Usposobiti bi bilo potrebno strokovne kadre, ki bi znali delati z vsemi skupinami oseb z motnjami v duševnem razvoju in večplastno prizadetimi.

Specialna olimpiada Slovenije mora postati član nacionalnega olimpijskega komiteja, saj zaenkrat z njim sodeluje le posredno.

12. poglavje: 12. pravilo RELIGIJA

a) Zakonodaja

7. člen slovenske Ustave določa, da so država in verske skupnosti ločene. Verske skupnosti so enakopravne, njihovo delovanje pa je svobodno.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Direktne povezave z uradnimi predstavniki različnih verskih skupnosti nimamo, vendar pa deluje v Sloveniji gibanje Vera in Luč, s katerim imamo že od vsega začetka zelo dobre povezave, to velja tudi za organizacijo Karitas.

Verske dejavnosti za osebe z motnjami v duševnem razvoju kot posebno obliko izvaja gibanje Vera in Luč. Osebe z motnjami v duševnem razvoju pa v veliki meri sodelujejo pri verskih dejavnostih v svojih domačih župnijah, v posameznih primerih pa se jim to omogoča tudi v institucijah.

V okviru gibanja Vera in Luč in izvedbeni obliki Barka se za delo z osebami z motnjami v duševnem razvoju usposabljajo kadri in prostovoljci.

Trenutno poteka v Sloveniji versko izobraževanje vseh vernih otrok v  okviru cerkve, vendar tečejo razprave o možnostih tega pouka v celotnem šolskem sistemu, kot obvezni izbirni predmet v osnovni šoli.

f) Intervjuji s starši

Polovica otrok vprašanih staršev sodeluje pri verskih aktivnostih, druga polovica otrok vprašanih staršev pa ne. Najpogostejši razlog za to je ateizem.
Večina vprašanih staršev (79 %) meni, da ne obstajajo pregrade in problemi pri vključevanju v verske dejavnosti. Starši, ki so odgovorili, da takšne pregrade in problemi obstajajo, so navedli tele razloge:

· ne razume verskih dejavnosti

· prevelik nemir med cerkvenim obredom

· ni posebnega veroučnega programa za otroke z motnjami v duševnem razvoju

Starši, ki so odgovorili, da obiskujejo cerkvene obrede, v 57 % odgovarjajo, da njihovi otroci ne razumejo verskih obredov, ki se jih udeležujejo. 43 % vprašanih staršev pa meni, da njihovi otroci razumejo verske obrede, ki se jih udeležujejo.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Verske dejavnosti za osebe z motnjami v duševnem razvoju kot posebno obliko izvaja gibanje Vera in Luč, ki deluje na temelju krščanskih vrednot in v povezavi z rimskokatoliško cerkvijo.V veliki meri je sodelovanje oseb z motnjami v duševnem razvoju v verskih dejavnosti odvisno od verske usmerjenosti njihovih staršev. Lahko le povemo, da osebe z motnjami v duševnem razvoju v veliki meri sodelujejo v verskih aktivnostih v svojih župnijah, v vedno večjem številu pa se jim to omogoča tudi v institucijah.

Zaključki

V Sloveniji ni nobenih načelnih ovir, ki bi onemogočale osebam z motnjami v duševnem razvoju udejstvovanja v verskih aktivnostih, kljub temu pa večina vprašanih staršev meni, da ovire obstajajo. Svoje argumente so v večini podprli s tem, da njihovi otroci ne razumejo verskih dejavnosti, saj razen prej omenjene organizacije Vera in Luč, ki ima prilagojene verske obrede za osebe z motnjami v duševnem razvoju, teh prilagojenih oblik ni.

Priporočila

V Sloveniji bi bilo potrebno uvesti prilagojene oblike izobraževanja o verskih vsebinah, kjer bi lahko sodelovali tudi otroci  z motnjami v duševnem razvoju. Trenutno je ta verska vzgoja naravnana le na normalno populacijo otrok.

13. poglavje: VELIKE INSTITUCIJE

a) Zakonodaja

Pravilnik o spremembah in dopolnitvah pravilnika o standardih in normativih socialno-varstvenih storitvah-UL RS 19/99 v 7. členu opisuje institucionalno varstvo.

Institucionalno varstvo je oblika obravnave v zavodu, v drugi družini ali organizirani obliki, ki upravičencem nadomešča ali dopolnjuje funkcijo doma ali lastne družine. Obsega osnovno oskrbo, ki pomeni bivanje in organizirano prehrano, socialno oskrbo, ki pomeni varstvo ter posebne oblike varstva ter zdravstveno varstvo po predpisih s področja zdravstva. Za otroke in mladostnike, prikrajšane za normalno družinsko življenje, zajema institucionalno varstvo tudi vzgojo in pripravo za življenje. Za otroke in mladostnike z zmerno, težjo in težko motnjo v duševnem in telesnem razvoju obsega institucionalno varstvo tudi vodenje in usposabljanje, ki se izvaja po predpisih s področja šolstva. Odraslim osebam z motnjami v duševnem in telesnem razvoju se v okviru institucionalnega varstva zagotavljajo še posebne  oblike varstva (varstvo in zaposlitev pod posebnimi pogoji).

Zakon o socialnem varstvu določa kontrolo delovanja institucionalnega varstva, vendar je kontrola v praksi v veliki meri prepuščena delavcem, ki delajo v podobnih javnih ustanovah.

Predpisi, ki bi veljali za prosto gibanje uporabnikov in za pravico staršev, prijateljev ali prostovoljcev do obiskov, ne obstajajo, vendar se s temi težavami ne srečujemo.

b) Vladna politika

Za nadaljnji razvoj socialnega varstva oseb z zmerno, težjo in težko motnjo v duševnem razvoju je pomembno dejstvo, da se vizija gradi na upoštevanju načela, da je tem osebam potrebno zagotoviti varstvo in pomoč v njihovem življenjskem okolju oz. čim bliže njihovega doma in družine. 

Osebam, ki zaradi stopnje motenosti ali drugih razlogov nimajo ustreznega varstva v domačem okolju, država zagotavlja varstvo v zavodih dnevnega in celodnevnega tipa.

Z zavodi celodnevnega tipa se zagotavljajo vse oblike pomoči, s katerim se upravičeno nadomeščajo ali dopolnjujejo funkcije doma ali lastne družine, zlasti pa bivanje, organizirana prehrana in varstvo ter zdravstveno varstvo. 

Država načrtuje politiko manjših enot in bivalnih skupnosti v okviru osrednjih zavodov. Te bivalne skupnosti so lahko kot prehodna oblika za samostojnejše življenje.  
V načrtovanih programih države se daje prednost bivalnim skupnostim, manjšim varstvenim dnevnim centrom in dnevnim centrom, ki bi naj bili bolj enotno regijsko porazdeljeni.
Država ima za omenjene oblike standarde in normative, ki jih financira na osnovi sklenjene pogodbe. Poseben program se sprejme v okviru zdravstvenih storitev zavarovalniškega sistema (fizioterapija, logoped, zdravnik-specialist).
Alternativne oblike so možne v waldorfski šoli, kamor so vključeni tudi otroci s posebnimi potrebami, ter bivalne skupnosti, ki delujejo v okviru invalidskih organizacij in imajo za to pridobljene koncesije.
Strokovni in upravni nadzor nad izvajanjem pravic iz Zakona o socialnem varstvu opravlja ministrstvo, pristojno za področje sociale. 

Finančni nadzor nad izvajanjem dejavnosti, ki je financirana iz državnega proračuna, izvaja ustanovitelj preko svojih predstavnikov v organu upravljanja zavoda, s sklepanjem letnih pogodb o financiranju dejavnosti in po potrebi z neposrednim pregledom poslovanja s strani ministrske interne finančne nadzorne skupine. 

Osebe imajo v teh ustanovah relativno visok standard, kot velja za razvite evropske države. Težnja je, da bi tudi tem osebam zagotovili vsakemu svojo sobo. V državi potekajo aktivnosti za programe v smislu vseživljenjskega izobraževanja.
Za sprejem v institucionalno varstvo lahko zaprosi oseba sama oz. njihov zakoniti zastopnik ali skrbnik. Pristojni center za socialno delo začne postopek po uradni dolžnosti, če izve za okoliščine, da oseba potrebuje to varstvo. Pobudo za sprejem lahko dajo zdravstveni ali drugi zavod ter organi in organizacije, ki pri svojem delu ugotovijo ogroženost osebe, ki ji je odvzeta poslovna sposobnost.

Za sprejem mora oseba izpolnjevati pogoje, določene s predpisi s področja socialnega varstva, in pogoje, določene s statutom posameznega zavoda.

c) Proračun  

Skupnih podatkov ni na voljo, del pa je prikazan v poglavju izobraževanje.  

 d) Statistika

V 7 posebnih socialnovarstvenih zavodih je v letu 1999 bivalo 1679 oskrbovancev oz. za  0,4 % manj  kot leto prej, ko jih je bivalo 1685 ( leto 1998), leta 1997 jih je v teh institucijah bivalo 

1 % več.

e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

Na načelni ravni smo z obstoječimi ustanovami za osebe z motnjami v duševnem razvoju zadovoljni. Predvsem v zadnjih letih so se bistveno izboljšali prostorski pogoji, izgradile so se nove ali adaptirale stare ustanove, vendar je po naši oceni v njih še vedno preveč oseb z motnjami v duševnem razvoju. Zaradi finančnih vzrokov država še vedno raje podpira večje institucije, kot pa da bi izgrajevala sistem manjših. Pogoji življenja in dela v teh institucijah so po naši oceni na ravni podobnih srednjeevropskih ustanov. Morda nekoliko zaostajajo v vsebinskem pogledu, za kar je predvsem kriva država, saj se za različne oblike kvalitete življenja teh oseb ne skrbi dovolj v finančnem smislu.

Glede na majhnost Slovenije in potrebe se ustanove še ne zapirajo, ampak ravno obratno, ustanavljajo se nove institucije. Glede na našo oceno država premalo sodeluje z nami pri načrtovanju določenih sprememb ali pa naših pobud v končni fazi ne sprejema.

Načeloma je dostop do vseh institucij prost, vendar se zaradi delovnega procesa obiski običajno najavljajo. Ne dogaja pa se, da bi se vstopi v institucije onemogočali.

Naša organizacija je pri dajanju pobud za izboljšanje pogojev v institucijah zelo aktivna, predvsem v sistemskem smislu.

Naše prednostne naloge so: 

· zmanjševanje kapacitet v teh ustanovah,

· enakomernejša  porazdelite ustanov po celi Sloveniji,

· omogočanje višje stopnje kvalitete življenja osebam z motnjami v duševnem razvoju, ki v teh institucijah živijo, 

· omogočiti njihovo pravico do izbire, tako  v smislu bivanja in                         

      vpliva na odločitve o lastnem življenju. 

Osebe z motnjami v duševnem  so v institucijah deležne položaja in programov, ki jih urejajo predpisi na področju šolstva ali socialnega varstva, glede na starost in vrsto motnje v duševnem razvoju. Njihov pravni položaj je načeloma enak kot pri drugih osebah, ki niso vključene v institucije.

f) Intervjuji s starši

Večina vprašanih staršev je z institucijami za osebe z motnjami v duševnem razvoju zadovoljnih in z 72 % odgovarjajo, da so ustanove primerno opremljene za vzgojo in izobraževanje otrok z motnjami v duševnem razvoju.

g) Intervjuji z osebami z motnjami v duševnem razvoju

Trije vprašani, ki hodijo spat domov, imajo svojo sobo. Od ostalih vprašanih, ki so vključeni v celodnevno institucionalno varstvo, štirje  spijo sami v sobi, petnajst vprašanih deli sobo še z enim sostanovalcem, osem vprašanih deli sobo z dvema sostanovalcem, eden pa deli sobo s tremi sostanovalci.

Vsi vprašani samozagovorniki so povedali, da imajo v instituciji, kjer živijo, pet obrokov na dan (zajtrk, dopoldansko malico, kosilo, popoldansko malico in večerjo).

Sedemindvajsetim vprašanim samozagovornikom je hrana v zavodu všeč, štirje pa s hrano niso zadovoljni.

Vsi vprašani samozagovorniki imajo svoja oblačila.

Dvaindvajset vprašanih samozagovornikov je odgovorilo, da jim obleke kupujejo starši, lahko pa  izbirajo, kakšno obleko bi radi, devet vprašanih samozagovornikov si obleke kupuje s svojim lastnim denarjem.

Šest vprašanih je odgovorilo, da morajo nositi takšne obleke, kot jim jih izberejo starši.

V  treh zavodih so samozagovorniki povedali, da gredo v mesto vsaj  trikrat na mesec. En zavod je oddaljen od mesta, zato gredo v mesto s kombijem. V četrtem zavodu lahko gredo samozagovorniki v mesto, kadar si želijo, morajo pa to sporočiti svojemu vzgojitelju ( da ve, kje se nahajajo, če jih kdo potrebuje).

Dva vprašana ne gresta nikdar v mesto.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

Vizija države je, da se celotna oblika institucionalnega varstva za osebe z zmerno, težjo in težko motnjo v duševnem razvoju gradi na upoštevanju načela številčno manjših oblik institucij. Le-te naj se približajo njihovemu življenjskemu okolju oziroma čim bliže njihovega doma in družine. Povečala pa naj bi se tudi  kvaliteta življenja uporabnikov storitev v teh institucijah.

Zaključki

V vseh nacionalnih  programih, ki trenutno obstajajo (socialno varstvo, stanovanjska politika…), je na načelni ravni izvedba teh ciljev ključna. Isto velja za pluralizacijo izvedbenih oblik, kjer naj bi  poleg države prevzele del odgovornosti tudi druge nevladne organizacije, cerkev in zasebniki. Princip zmanjševanja kapacitet v večjih ustanovah je v vseh dokumentih omenjen kot cilj, vendar se v tem predhodnem obdobju, ko še ni drugih oblik, prepočasi realizira. Velik napredek na področju varstva v institucijah je bil napravljen pri izboljšavi bivanjskih pogojev, opremljenosti z različnimi pripomočki, delno pa zaostaja preobrazba posameznih programov  v institucijah, ki naj bi temeljili na posebnih potrebah  uporabnikov storitev.

Priporočila

Naše prednostne naloge so:    

· zmanjševanje kapacitet v institucijah,

· enakomernejša porazdelitev ustanov po celi Sloveniji,

· omogočanje višje stopnje kvalitete življenja osebam z motnjami v duševnem razvoju, ki v teh institucijah živijo,

· uveljavljanje pravice do izbire in povečan vpliv na odločanje o svojem življenju.                                     

14. poglavje: 18. pravilo: ORGANIZACIJE OSEB S POSEBNIMI POTREBAMI

a) Zakonodaja

Organizacije oseb s posebnimi potrebami oziroma njihovih zastopnikov in zagovornikov so organizirane v skladu z določili Zakona o društvih-UL RS 60/95.

Financiranje invalidskih nevladnih organizacij v Sloveniji poteka na več načinov. Slovenska država je pred štirimi leti ustanovila Fundacijo za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij v R Sloveniji-UL RS 9/98, ki je bila ustanovljena kot pravna oseba javnega prava ter upravlja s sredstvi, ki jih pridobiva s plačevanjem dajatev za prirejanje iger na srečo po določbah Zakona o igrah na srečo. Osnovna dejavnost fundacije je financiranje oziroma sofinanciranje izvajanja posebnih socialnih programov in storitev in delovanja invalidskih organizacij ter omogočanje naložb v osnovna sredstva invalidskih organizacij. Vse to je namenjeno  za nacionalne zveze društev in društva, ki delujejo na območju celotne države.

Lokalna društva lahko pridobijo sredstva za izvajanje svojih programov tudi na lokalnem nivoju iz sredstev lokalnih skupnosti na mestni in občinski ravni in lahko kandidirajo tudi za sredstva iz državnega proračuna, če seveda izpolnjujejo predpisane pogoje različnih razpisov. V veliki meri pa se ta društva financirajo tudi preko svojih zvez, ki praviloma podpirajo izvajanje njihovih socialnih programov.

Nevladne invalidske organizacije pridobijo finančna sredstva tudi iz članarin svojih članov in preko neposrednih donacij fizičnih in pravnih oseb.

b) Vladna politika

Posvetovalni postopki med vlado in nevladnimi organizacijami, ki skrbijo za osebe z motnjami v duševnem razvoju, potekajo preko Urada Vlade Republike Slovenije za invalide in bolnike, ki je bil ustanovljen 1994. leta, kot strokovna služba Vlade RS. Urad v okviru svojih pristojnosti opravlja tudi redna srečanja s predstavniki vseh invalidskih društev oz. njihovih zvez, ki skrbijo za osebe z motnjo v duševnem razvoju. 

Organizacije, ki skrbijo za osebe z motnjami v duševnem razvoju, imajo svoje zastopnike v upravnih odborih zavodov. Zastopniki v upravnih odborih zavodov so večinoma starši oseb z motnjami v duševnem razvoju.

V Sloveniji je bil 1996. leta ustanovljen Svet Vlade Republike Slovenije za invalide, kot strokovno in posvetovalno telo Vlade Republike Slovenije, ki opravlja strokovne naloge za predsednika Vlade in Vlado Republike Slovenije in nudi strokovno pomoč pri odločanju o zadevah s področja varstva invalidov. V okviru tega Sveta se po potrebi obravnava tudi problematika oseb z motnjami v duševnem razvoju. Ni pa predviden poseben državni organ  za reševanje problematike oseb z motnjami v duševnem razvoju.

c) Proračun  

Iz državnega proračuna dobi nacionalna nevladna organizacija, ki skrbi za osebe z motnjami v duševnem razvoju, denar od pristojnega Ministrstva za delo, družino in socialne zadeve samo za izvajanje posebnih socialnih programov, seveda ob pogoju, da izpolnjujejo vnaprej predpisane kriterije in je uspešna na njihovem javnem razpisu. Zagotovljenega proračunskega denarja organizacije ne prejema. Podobno velja za razpise drugih ministrstev, kjer pa smo praviloma neuspešni oziroma deležni minimalne podpore.
Denar za financiranje nacionalne nevladne organizacije za  osebe z motnjami v duševnem razvoju  se v velikem deležu (70 %) praviloma pridobiva iz  virov Fundacije za financiranje invalidskih in humanitarnih dejavnosti v R Sloveniji, seveda tudi v tem primeru na podlagi kandidatur s svojimi socialnimi programi v vsakoletnem javnem razpisu in v soodvisnosti s prilivi te fundacije.  

Denar za pomoč nevladnim organizacijam se dodeljuje lahko tudi na lokalni ravni iz proračunov lokalnih skupnosti na mestnem in občinskem nivoju, vendar gre v teh primerih praviloma za simbolične zneske.  Na regionalni ravni se sredstva ne podeljujejo, ker v Sloveniji še nimamo tovrstne upravne organiziranosti.
e) Intervjuji z nevladnimi organizacijami

V glavnem mora nevladna organizacija sodelovati z  državo. Praksa trenutnega razdobja je namreč takšna, da je v velikem delu iniciativa prepuščena nevladnim organizacijam, zato je Zveza-Sožitje zelo aktivna na vseh resornih področjih, ki vsebinsko pokrivajo življenje oseb z motnjami v duševnem razvoju in njihovih staršev.

Direktnega financiranja na lokalnem in državnem nivoju ni. Je pa parlament ustanovil javno fundacijo za financiranje invalidskih organizacij, ki večino sredstev pridobiva iz različnih iger na srečo. Naša organizacija sodeluje tudi na razpisih različnih ministrstev pri sofinanciranju različnih socialnih programov. Enako lahko na te razpise kandidirajo tudi lokalna društva Sožitja, manjši del financ pa si pridobijo tudi od lokalnih skupnosti – občin.

V Sloveniji obstaja ena nacionalna organizacija za osebe z motnjami v duševnem razvoju, in to je Zveza Sožitje, ki vključuje 51 lokalnih društev s preko 20.000 člani. Drugih nacionalnih organizacij na tem področju nimamo, deluje pa na ožjem lokalnem področju še ena organizacija za osebe z motnjami v duševnem razvoju, ki ima ca. 100 članov, je pa večina njihovih članov vključena tudi v našo organizacijo.

Posebne skupine, ki bi bile organizirane na nacionalni ravni, ne obstajajo, imamo pa sekcijo za Downov sindrom, ki deluje pod okriljem ljubljanskega društva Sožitje, podobna sekcija pa še v okviru društva Sožitje v Žalcu. V preteklosti so bili tudi poizkusi organiziranosti  dela oseb z motnjami v duševnem razvoju in njihovih staršev v posamezne interesne oblike glede na medicinske diagnoze motenj ( avtizem, fenilketonorija), ki pa so v svojem delovanju zamrle.

Vse nevladne organizacije se povezujejo v Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije, ki pa ima le vlogo posvetovalnega in koordinacijskega telesa.

Pri oceni, ali imamo dovolj časa za reagiranje na predloge države, je naše stališče tako, da smo sploh premalo vključeni v začetne faze pripravljalnih postopkov različnih predpisov ali strokovnih odločitev, ki se tičejo oseb z motnjami v duševnem razvoju, kar nam povzroča nemalo težav pred zaključnimi odločitvami države in kasnejšo realizacijo.

e) Intervjuji s starši

Vsi vprašani starši so bili člani društev Sožitje.Večina vprašanih staršev (92 %) je zadovoljna s storitvami Zveze-Sožitje ali svojih matičnih društev. Najpogosteje se vprašani starši udeležujejo društvenih dejavnosti, kot so: seminarji, sestanki, srečanja, letovanja za starše in otroke z motnjami v duševnem razvoju, pikniki, izleti, predavanja, izobraževanja, kulturne prireditve, novoletna obdarovanja, šole za starše, delavnice, plesne vaje in podobno.

h) Povzetek, zaključki, priporočila 

Povzetek

V Sloveniji obstaja ena nacionalna organizacija za osebe z motnjami v duševnem razvoju in to je Zveza-Sožitje, ki vključuje 51 lokalnih društev s preko 20.000 člani. Zveza-Sožitje izvaja zelo širok spekter socialnih programov, tako za družine kakor tudi za osebe z motnjami v duševnem razvoju. Poleg konkretnih oblik šol za starše izvaja vsako leto tudi različne oblike, ki so namenjene ohranjevanju zdravja. Uporabnikom nudi pravno svetovanje, izvaja svojo dokaj bogato založniško dejavnost ter v velikem delu skrbi za prevoze odraslih oseb z motnjami v duševnem razvoju. Zveza - Sožitje je tudi izredno aktivna pri ustvarjanju zakonodaje, v zadnjem času pa je preko lokalnih društev tudi pričela  odpirati svoje varstveno-delovne centre in stanovanjske skupnosti. Poleg tega je ustanovila tudi svoje lastno invalidsko podjetje za usposabljanje in zaposlovanje invalidnih oseb z motnjami v duševnem razvoju.

Financiranje invalidskih nevladnih organizacij poteka preko Fundacije za financiranje invalidskih in humanitarnih organizacij, ki ga je leta 1998 ustanovila država. Fundacija pridobiva svoja finančna sredstva od plačevanja dajatev za prirejanje iger na srečo. Vse nevladne organizacije se povezujejo v Nacionalni svet invalidskih organizacij Slovenije, ki pa ima le vlogo posvetovalnega in koordinacijskega telesa. Za en del sredstev pa Zveza - Sožitje  kandidira na javnih razpisih, ki jih objavljajo različna ministrstva. Približno 30 % vseh prihodkov pa ustvarja s svojo dejavnostjo, t.i. lastnih sredstev.

Zaključki

Zveza - Sožitje deluje v Sloveniji že 38 let. V tem času si je pridobila široko podporo članstva, glede na svoje aktivnosti pa je tudi spoštovana in cenjena nevladna organizacija. Lahko rečemo, da brez te organizacije razvoj celovitega družbenega sistema ne bi bil tak, kot je, saj je bila s svojimi pobudami, strokovnim delom in vsemi dejavnostmi  prisotna v vseh fazah  priprave zakonodaje kakor tudi vseh različnih izvedbenih oblik.Vloga Zveze-Sožitje se v današnjih družbenih razmerah hitro spreminja, saj je država v svoji politiki pluralizacije socialnega varstva ustvarila pogoje, da bodo morale nevladne organizacije s svojimi izvedbenimi oblikami prevzemati skrb za del oseb z motnjami v duševnem razvoju. Seveda je to proces, ki bo med drugim moral težišče financiranja postopoma individualizirati (iz institucij na posameznika). Tudi v Sloveniji prihaja do različnih pobud dodatnega organiziranja skrbi za posamezne podskupine oseb z motnjami v duševnem razvoju. Zaenkrat smo vse te pobude uspeli organizacijsko združiti v obstoječo organizacijo. Tako deluje nacionalna sekcija za Downov sindrom v sklopu Sožitja Ljubljana, podobno tudi nekatera nova gibanja (abilimpiada, nacionalno gibanje za kviz znanja ipd.). Zveza-Sožitje je tudi nosilec vseh drugih dejavnosti, ki jih sicer država ne zagotavlja osebam z motnjami v duševnem razvoju za njihovo kvalitetno življenja. Teritorialno je Slovenija z mrežo lokalnih društev dobro pokrita, saj  delujejo na področju vse države. Za Slovenijo je značilno, da ima  Zveza - Sožitje, kakor lokalna društva, zelo dobre stike z družinami.Te povezave tudi skrbno gojimo in jih podpiramo, saj je le na ta način ohranjena vez med starši, osebami z motnjami v duševnem razvoju in njihovimi organizacijami. To se odraža tudi z demokratičnimi oblikami dela in medsebojnimi povezavami. Trenutno so vsa društva in njihova Zveza v fazi velike aktivnosti, kar se odraža tudi v številu različnih socialnih programov, tako na nacionalni kakor lokalni ravni. 

Priporočila

V parlamentu je v  obravnavi  Zakon o invalidskih organizacijah. Od njega pričakujemo boljši statusni položaj in nekatere rešitve, povezane s stalnejšim financiranjem. Pričakujemo tudi, da bo uspel naš predlog, da vsa naša lokalna društva dobijo status društev, ki delujejo v javnem interesu. To je zelo pomembno pri njihovi vlogi izvajalskih organizacij. Nadalje predlagamo, da se čim hitreje operacionalizira Nacionalna strategija invalidskega varstva v Sloveniji. Vladi  predlagamo, da nas kot nevladno organizacijo upošteva pri kadrovanju v različne komisije in odbore, ki so pomembni za naše delo in področje skrbi za osebe z motnjami v duševnem razvoju. Predlagamo tudi, da se v parlamentu vendarle imenuje posebna komisija za invalide, ki je trenutno nimamo, v preteklosti pa je že bila. Podpiramo tudi pobudo, ki je bila dana s strani Društva defektologov Slovenije, da se naredi Nacionalni strateški program vzgoje in izobraževanja otrok s posebnimi potrebami. Pri že sprejetih nacionalnih planih posameznih področij (socialno varstvo, stanovanjska gradnja ipd.) predlagamo, da se določijo prioritete in dinamika izvajanja. Vsakem primeru bo morala država Slovenija tudi pristopiti k pripravi Zakona o enakih možnostih (upoštevaje antidiskriminacijsko politiko Evropske zveze. Spremembo zakonodaje smo že omenili pri posameznih poglavjih, za naše starše pa bo najbolj pomemben nov Zakon o zakonski zvezi in družinskih razmerjih. Seveda pa priporočamo na državni ravni tudi sprejem nacionalnega akcijskega plana, ki bo temeljil na zaključkih našega projekta.   

IV. PRILOGE

4.1 VPRAŠALNIK ZA STARŠE
Spol:            a)   Moški             

                     b)  Ženska

Starost:         a) 20-30let  

                     b) 31-40 

                     c) 41-50  

                     d)51-60   

                     e) 61-70

                     f) več kot 71

Izobrazba: a) končana osnovna šola s prilagojenim programom

                  b) nedokončana osnovna šola

                  c) končana osnovna šola

                  d) srednja šola

                  e) fakultetna izobrazba

1. Dvig zavesti (osveščanje javnosti)

1. Ali v svoji domači sredini naletite na številne predsodke? 

                       DA                    NE

Kakšni so ti predsodki?

_______________________________________________________________________

_______________________________________________________________________

2. Ali se šolski otroci v vašem kraju zavedajo težav oseb z motnjami v duševnem razvoju?

                     DA                   NE

3. Ali je to predmet v njihovem učnem načrtu v šoli?

                      DA                  NE

4. Ali menite, da se izvajajo potrebni ukrepi za dvig družbene zavesti (obveščanje javnosti) glede oseb z motnjami v duševnem razvoju, njihov pravic, potreb, zmožnosti in prispevkov?

a) Menim, da so ukrepi za dvig družbene zavesti, ki jih izvaja država, dobri.

         b)   Menim, da so ukrepi za dvig družbene zavesti, ki jih izvaja država, slabi.

Kaj bi še po vašem mnenju lahko storili?

____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

2. Zdravstvena nega

5. Kdo plačuje zdravstveno nego vašega otroka z motnjo v duševnem razvoju?

a)  Zdravstveno nego plačuje Zavod za zdravstveno zavarovanje.

b) Zdravstveno nego plačujem sam/a, kot samoplačnik.

Če obkrožite odgovor b), prosimo, opišite, v katerih primerih.

______________________________________________________________________________________________________________________________________________________

5. 6. Kdo plačuje zdravstveno nego drugih otrok v vaši soseski?

a) Zdravstveno nego plačuje Zavod za zdravstveno zavarovanje.

b) Zdravstveno nego plačujejo starši sami.

Če obkrožite odgovor b), prosimo, opišite, v katerih primerih.

______________________________________________________________________________________________________________________________________________________

7. Ali je vaš otrok deležen enake ravni zdravstvene nege kot drugi člani družbe?

a) DA, enako 

b) NE, slabše

Če obkrožite odgovor b), izpolnite še naslednje vprašanje!

Kje mislite, da je vaš otrok na slabšem?

____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

8. Ali vaš otrok obiskuje osebnega zdravnika, osebnega zobozdravnika, osebnega ginekologa tako kot drugi člani vaše družine?

                                                    DA                                     NE

Če obkrožite odgovor NE, prosimo, opišite ZAKAJ NE !!!

_____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

9. Ali vaš osebni zdravnik, osebni zobozdravnik, osebni ginekolog primerno obravnavajo vašega otroka?

a) Da, obravnavajo ga  kot vse ostale.

      b) Ne, obravnavajo ga slabše kot ostale.

Če mislite, da zdravniki obravnavajo vašega otroka slabše kot ostale, prosimo, napišite, kje ga obravnavajo slabše in kako vi to opazite!!!

_____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

10. Ali so potrebna zdravila za vašega otroka na voljo  ?

a) Zdravila za našega otroka dobimo v vsaki lekarni in so zastonj.

b) Zdravila za našega otroka dobimo v  vsaki lekarni, vendar jih moramo delno plačati.

c) Zdravil za našega otroka se ne dobi.

Ali si predpisana zdravila lahko privoščite?

a) Zdravila si lahko privoščim.

b) Zdravila si težko privoščim.

c) Zdravil si ne morem privoščiti.

3. Zgodnja obravnava in ostale oblike terapij
11. Ali je vaš otrok vključen v rehabilitacijski program (fizični, psihološki in zgodnjo obravnavo)?

                                                 DA                        NE

12. Ali so ti programi izdelani v skladu s potrebami vašega otroka?

                                        DA                         NE                       DELNO

13. Ali so ti programi v vašem kraju dosegljivi?

                                        DA                         NE                       DELNO

14. Ali imate redne stike z osebjem rehabilitacijskega programa (fizičnega, psihološkega in zgodnjega posredovanja)?

                                        DA                          NE

15. Ali so vas kot starša spodbujali, da se vključite v rehabilitacijski program (fizični, psihološki program in zgodnje odkrivanje) kot trener, inštruktor ali svetovalec?

                                       DA                           NE

4. Storitve za osebe z motnjo v duševnem razvoju, starše in družine, ki jih podpira skupnost

16. Ali vaš otrok živi z vami?

a) DA, otrok živi doma.

b) NE, otrok živi v zavodu, internatu.

c) DELNO doma, DELNO v instituciji.

Če NE, prosimo, opišite storitve ali institucijo, ki skrbi za vašega otroka.

____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

17. Ali od države dobite zadostno podporo v primeru vprašanj ali težav?

                                        DA                           NE

18. Ali od nevladnih organizacij dobite zadostno podporo v primeru vprašanj ali težav?

                                        DA                           NE

19. Kakšno je vaše mnenje o storitvah v institucijah ali ustanovah za osebe z motnjami v duševnem razvoju na splošno in o storitvah, ki jih uporabljate vi in vaš otrok?

a) Storitve v bivalnih zavodih so vsebinsko in strokovno zelo dobre.
b)   Storitve v zavodih so vsebinsko in strokovno zadovoljive.

c)   Storitve v zavodih so vsebinsko in strokovno slabe.

Odgovarjajo samo tisti, ki imajo osebo z motnjo v duševnem razvoju v instituciji!

5. Dostopnost

a) Dostop do fizičnega okolja

20. Ali ima vaš otrok težave pri uporabi javnih stavb, sanitarij, prometa itd. zaradi motnje v duševnem razvoju?

a) DA, ima težave.

b)   NE, nima težav.

c)   DELNO

Če obkrožite a), prosimo, opišite, s kakšnimi  težavami se vaš otrok sooča?

______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

21. Ali se lahko vaš otrok v vaši soseski samostojno giblje?

a) DA, giblje se samostojno.

b) NE, ne giblje se samostojno.

Zakaj se ne giblje samostojno?

___________________________________________________________________________

___________________________________________________________________________

b) Dostop do informacij in komunikacij

22. Ali so informacije, kot so urniki, vozni redi itd., vašemu otroku na razpolago in razumljivi?

      a)   DA, so na razpolago in so razumljivi.

b)   DA, so na razpolago, vendar niso razumljivi.

c) NE, mojemu otroku takšne informacije niso na razpolago.

23. Kakšen dostop imate do informacij o diagnozah vašega otroka z motnjami v duševnem razvoju?

a) Informacijo o diagnozah mi posreduje osebni zdravnik po vsakem obisku.

b) Informacijo o diagnozah mi posreduje osebni zdravnik na mojo prošnjo.

c) Drugo__________________________________________________________

24. Ali lahko vaš otrok razume te informacije?

                                     DA                     NE

6. Izobrazba

Izpolnjujejo starši, katerih otroci se še šolajo!

25. Ali je vaš otrok vključen v redno šolo?

                                      DA                     NE

26. 26. Ali ste vključeni v izobraževalni proces vašega otroka?

                                     DA                     NE

Kako?______________________________________________________________________

27. Ali imate pravico odločati, ali bo šel vaš otrok v posebno šolo ali v redno šolo?

                                       DA                   NE
28. Kako pogosto govorite z učitelji vašega otroka?

a) vsak dan

b) 1x na teden

c) 1x na 14 dni

d) 1x na mesec

e) nikdar še nisem govoril/a z učiteljem svojega otroka

f) drugo___________________________________________

29. Ali ste zadovoljni s pred(šolsko) oskrbo vašega otroka? 

            a) DA, zelo sem zadovoljen/a.

                  b) DA, delno sem zadovoljen/a.

                  c) NE, nisem zadovoljen/a.

Kaj bi spremenili pri pred(šolski) oskrbi vašega otroka?

______________________________________________________________________________

30. Ali ste zadovoljni z obdobjem usposabljanja odraslih po šolanju?

                  a) DA, zelo sem zadovoljen/a.

                  b) DA,delno sem zadovoljen/a.

                              c) NE, nisem zadovoljen/a.

Kaj bi spremenili pri usposabljanju odraslih po šolanju?

_______________________________________________________________________________

7. Zaposlitev

31. Ali ima vaš odrasli sin/hči z motnjo v duševnem razvoju zagotovljeno delo?

                                      DA                    NE

32. Ali vaš odrasli sin/hči prejema ustrezno vseživljenjsko poklicno usposabljanje?

                                       DA                   NE

33. Koliko znaša nagrada vašega odraslega sina/hčere z motnjo v duševnem razvoju za delo?

                              a) 1000 SIT na mesec

                  b) od 2000 – 5000 SIT na mesec

            c) od 5000 – 10.000 SIT na mesec

            d) od 10.000 – 20.000 SIT na mesec

            e) več kot 20.000 SIT na mesec – koliko_______SIT

33.1 Ali menite, da bi moral vaš sin/hči prejemati višjo nagrado?

                                   DA                    NE

Če obkrožite Ne, prosimo, navedite razlog!

______________________________________________________________________________

34. Ali se pristojne službe posvetujejo z vami in ali ste vključeni v zaposlitev in poklicno usposabljanje vašega odraslega sina/hčere z motnjami v duševnem razvoju? 

                                   DA                     NE

35. Ali bi podprli svojega odraslega sina/hčer z motnjami v duševnem razvoju, da bi se zaposlil v   

      redni obliki dela?

                                   DA                     NE

Če obkrožite NE, prosimo, napišite ZAKAJ NE ?

_______________________________________________________________________________

8. Vzdrževanje dohodka in socialna varnost

36. Ali vaš dohodek od socialne varnosti zadostuje za izredne stroške, ki jih imate zaradi sina/hčere

      z motnjami v duševnem razvoju? 

a)   DA, dohodek od socialne varnosti mi zadostuje za izredne stroške.

b) DELNO, ne pokrije vseh izrednih stroškov.

c) NE, dohodek od socialne varnosti ne zadostuje za izredne stroške.

37. Če en družinski član ne more delati, ker mora skrbeti za vašega sina/hčer z motnjami v duševnem razvoju, ali prejemate zadostno nadomestilo za to izgubo dohodka?

a)  DA, prejemam zadostno nadomestilo.

                           b) NE, ne prejemam zadostnega nadomestila.

9. Družinsko življenje in osebna celovitost

38. Ali ste opazili različne oblike diskriminacije vašega odraslega sina/hčere z motnjami v     

     duševnem razvoju?

                                 DA                   NE 

 Na kakšen način (poroka, kazenska odgovornost itd.): navedite tri glavne situacije za katere smatrate, da so najbolj diskriminatorne!

1._______________________________________________________________________

2._______________________________________________________________________

3._______________________________________________________________________

39. Ali je bil opravljen postopek odvzema opravilne sposobnosti vašemu sinu/hčeri z motnjami v duševnem razvoju

                                DA                     NE
                  DELNO

40. Če DA, prosimo, opišite razloge za ta odvzem.

_____________________________________________________________________________ 

41. Ali ima vaš odrasli sin/hči z motnjami v duševnem razvoju volilno pravico?

                                DA                      NE

42. Ali v primeru pravnih vprašanj ali težav prejemate zadostno podporo (svetovanje) od države? 

                                DA                      NE

43. Ali v primeru pravnih vprašanj ali težav prejemate zadostno podporo (svetovanje) od nevladnih organizacij?

                                DA                      NE

44. Ali je vaš odrasli sin/hči deležen/a svetovanja glede spolnih odnosov in starševstva?

                                DA                      NE

10. Kultura

45. Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati v plesnih krožkih, plesnih prireditvah? 

                                DA                       NE

46. Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati pri glasbi, glasbenih prireditvah?

                                DA                       NE

47. Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati pri književnosti, piše pesmi?


DA                     NE

48. Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati v gledališču? 

   
DA                    NE

Če ne, prosimo, opišite razloge:

______________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
11. Rekreacija in šport

49. Ali vaš otrok sodeluje v rekreaciji in športu? 
                   
DA                          NE

50.  Ali je vaš otrok deležen podpore strokovnih kadrov pri razvijanju športnih sposobnosti?

                                DA                          NE

51. Ali vaš otrok sodeluje v državnih ali mednarodnih športnih dogodkih?

        
   DA                         NE

12. Vera

52. Ali vaš otrok sodeluje v verskih dejavnostih?

                           DA                          NE

Zakaj NE ?

___________________________________________________________________________

53. Ali za vašega otroka obstajajo pregrade in problemi pri vključevanju v verske dejavnosti?

                                 DA                          NE

Kakšne so te pregrade in ovire?

______________________________________________________________________________________________________________________________________________________

54. Ali vaš otrok razume verske dejavnosti, v katere je vključen?

a) DA, razume verske dejavnosti.

b) Ne, ne razume jih.

13. Velike bivalne ustanove

55. Kaj menite o ustanovah za osebe z motnjami v duševnem razvoju?

a) Ustanove so primerno opremljene za vzgojo in izobraževanje našega otroka.

b) Ustanove niso primerno opremljene za vzgojo in izobraževanje našega otroka.

c) V ustanovi, kjer imam svojega otroka, vladajo nečloveške razmere.

56. Opišite pogoje v obstoječih ustanovah.

____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

14. Organizacije prizadetih oseb

57. Ali ste član organizacije za osebe z motnjami v duševnem razvoju?

                                   DA                  NE

58. Ali ste zadovoljni z njihovimi storitvami in podporo?


      DA                   NE

Zakaj NE ?

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

59.  Ali sodelujete v njihovih dejavnostih?

                                   DA                   NE

Katerih dejavnosti se najpogosteje udeležujete (po vrstnem redu pogostosti)?

1.________________________________________

2.________________________________________

3.________________________________________

4.________________________________________

Zahvaljujemo se vam za vaše sodelovanje!

IV. PRILOGE

4.2  ODGOVORI STARŠEV OSEB Z MOTNJAMI V DUŠEVNEM RAZVOJU  NA ZASTAVLJENA VPRAŠANJA  IN  NJIHOV GRAFIČNI PRIKAZ

OPIS VZORCA

Anketiranje staršev smo izvedli na seminarjih za starše, ki so jih organizirala društva Sožitja ob pomoči svoje Zveze. Anketiranje smo izvedli na petih različnih krajih v Sloveniji ( Gozd Martuljek – starši iz Ljubljane; Dolenjske Toplice – starši iz Brežic; Bled – starši iz Murske Sobote; Koper – starši iz Kopra; Portorož – starši iz Slovenskih Konjic.). Anketirano je bilo 78 družin.

Grafični prikaz porazdelitve vprašanih v odstotkih glede na spol
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      Grafični prikaz porazdelitve vprašanih v odstotkih glede na starost
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Grafični prikaz porazdelitve vprašanih v odstotkih glede na izobrazbo
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1. Dvig zavesti (osveščanje javnosti)

VPRAŠANJE 1:  Ali v svoji domači sredini naletite na številne predsodke?
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Kakšni so ti predsodki?

Da so osebe z motnjami v duševnem razvoju sramota za družino in da so manjvredni državljani.

Sramovanje  takih otrok.

Nerazumevanje problema našega otroka.

Včasih jih čudno gledajo in se jih izogibajo.

Vsak gleda za našim otrokom. 

Iz mojega otroka se delajo norca in ga gledajo postrani.

Posmehi in zapostavljanje. 

VPRAŠANJE 2: Ali se šolski otroci v vašem kraju zavedajo težav oseb z motnjami v duševnem razvoju?
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VPRAŠANJE 3: Ali je to predmet v njihovem učnem načrtu v šoli?
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VPRAŠANJE 4: Ali menite, da se izvajajo potrebni ukrepi za dvig družbene zavesti (obveščanje javnosti) glede oseb z motnjami v duševnem razvoju, njihov pravic, potreb, zmožnosti in prispevkov?
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A. -  Menim, da so ukrepi za dvig družbene zavesti, ki jih izvaja država, dobri.

B. -  Menim, da so ukrepi za dvig družbene zavesti, ki jih izvaja država, slabi.

Kaj bi še po vašem mnenju lahko storili?

Več obveščanja preko sredstev javnega obveščanja, izobraževanje, menimo, da se o težavah naših otrok premalo govori.
Naši otroci bi se morali več družiti z zdravimi vrstniki.

Informiranje v časopisih, šolah in medijih.

Večja osveščenost otrok v osnovni šoli in na televiziji.

Večja medijska podprtost, članki v časopisih, kontaktne oddaje.

Naj se v dnevni časopisih objavlja več člankov o osebah z motnjami v duševnem razvoju.

Otroke že od malega učiti, da so tudi drugačni ljudje na svetu.

Več predstavitev problematike oseb z MVDR v lokalnih medijih.

Da bi službe za socialno delo podajale nam staršem več podatkov.

Več vključevanja v širšo javnost, integracija.

V šolstvu naj zdrave otroke seznanjajo z drugačnostjo.

Organiziranje več srečanj zdravih s prizadetimi na različne načine (po OŠ, vrtcih, zdravstvenih domovih).

Večja osveščanje na občinski ravni in pomoč pri ustanavljanju instituciji, večja pomoč centrov za socialno delo.

Več poročanja o njihovih pravicah.

Premalo izobraževanja o otrocih s posebnimi potrebami tudi na fakultetah.

2. Zdravstvena nega

VPRAŠANJE 5: Kdo plačuje zdravstveno nego vašega otroka z motnjo v duševnem razvoju?
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A. – Zdravstveno nego plačuje zavod za zdravstveno zavarovanje.

B. – Zdravstveno nego plačujem sam/a, kot samoplačnik.
Dodatno zdravstveno zavarovanje si plačujemo sami. 

VPRAŠANJE 6: Kdo plačuje zdravstveno nego drugih otrok v vaši soseski?
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A. – Zdravstveno nego plačuje Zavod za zdravstveno zavarovanje.

B. – Zdravstveno nego plačujejo starši sami.

Dodatno zdravstveno zavarovanje plačujejo sami starši. 

VPRAŠANJE 7: Ali je vaš otrok deležen enake ravni zdravstvene nege kot drugi člani družbe?
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A. – DA, ENAKO

B. – NE, SLABŠE

Če obkrožite odgovor b), odgovorite še na naslednje vprašanje!

Kje mislite, da je vaš otrok na slabšem?
Menim, da so naši otroci na slabšem, saj je premalo pozornosti in premalo informiranja.

Tudi zobozdravstvo ni primerno organizirano.

Naši otroci so na slabšem zato, ker zdravniki niso dovolj seznanjeni z dodatnimi težavami otrok z motnjami v duševnem razvoju – čakanje na pregled je izredno težavno tako za starše kot za otroka.

Enako je samo takrat, ko otrok sodeluje z zdravnikom.

Zdravniki se nesramno obnašajo do otroka.

Vključevanje v zdravilišče se šteje kot nadstandard.

Boji se zobozdravnika.

Če je le možno, ga na bolnišnično zdravljenje ne vzamejo.

Zdravniki si ne vzamejo časa za našega otroka in se z njim ne pogovarjajo.

Mislim, da je največji problem pri bolnišničnem zdravljenju.

Nimajo dovolj časa za otroke z motnjami v duševnem razvoju.

Nimajo usposobljenih medicinskih sester za naše otroke.

Ni razumevanja v bolnišnicah, starši nimamo možnosti ostati pri njih v bolnišnicah.

Ne obravnavajo ga kot normalne vrstnike.

VPRAŠANJE 8: Ali vaš otrok obiskuje osebnega zdravnika, osebnega zobozdravnika, osebnega ginekologa, tako kot drugi člani vaše družine?
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Če obkrožite odgovor NE, prosimo, opišite ZAKAJ NE !!!

Naš otrok ima svojega osebnega zdravnika.

Ima svojega zobozdravnika.

Zdravnik pediater ga spremlja od otroških let, tako kot zobozdravnik, ki ga ima v šoli.

Ker se moj otrok boji zdravnika, imamo velike probleme.

VPRAŠANJE 9: Ali vaš osebni zdravnik, osebni zobozdravnik, osebni ginekolog primerno obravnavajo vašega otroka?
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A. -  DA, OBRAVNAVAJO GA, KOT VSE OSTALE

B. -   NE, OBRAVNAVAJO GA SLABŠE KOT OSTALE

VPRAŠANJE 10: Ali so potrebna zdravila za vašega otroka na voljo  ?
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A. – Zdravila za našega otroka dobimo v vsaki lekarni in so zastonj.

B. – Zdravila za našega otroka dobimo v vsaki lekarni, vendar jih moramo delno plačati.

C. -  Zdravil za našega otroka se ne dobi.

VPRAŠANJE 10.1: Ali si predpisana zdravila lahko privoščite?
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A. – Zdravila si lahko privoščim.

B. – Zdravila si težko privoščim.

C. – Zdravil si ne morem privoščiti.

3.Zgodnja obravnava in ostale oblike terapij

VPRAŠANJE 11: Ali je vaš otrok vključen v rehabilitacijski program (fizični, psihološki in zgodnjo obravnavo)?
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VPRAŠANJE 12: Ali so ti programi izdelani v skladu s potrebami vašega otroka?
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VPRAŠANJE 13: Ali so ti programi v vašem kraju dosegljivi?
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VPRAŠANJE 14: Ali imate redne stike z osebjem rehabilitacijskega programa (fizičnega, psihološkega in zgodnjega posredovanja)?
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VPRAŠANJE 15: Ali so vas kot starša spodbujali, da se vključite v rehabilitacijski program (fizični, psihološki program in zgodnje odkrivanje) kot trener, inštruktor ali svetovalec?
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4. Storitve za osebe z motnjo v duševnem razvoju, starše in družine, ki jih podpira skupnost

VPRAŠANJE 16: Ali vaš otrok živi z vami?
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A. - DA, otrok živi doma.

B. - NE, otrok živi v zavodu, internatu.

C. - DELNO doma, DELNO v instituciji.

Če NE, prosimo, opišite storitve ali institucijo, ki skrbi za vašega otroka.

S storitvami, ki jih nudijo v  instituciji, smo zadovoljni.

S storitvami v instituciji sem delno zadovoljna, saj menim, da je program (varstvo) prilagojen varuhinjam in ne otrokom – varstvo poteka brez programa.

S storitvami v VDC smo zadovoljni.

Zadovoljni s storitvami v instituciji.

S storitvami nisem zadovoljna.

Glede na edino možnost moramo biti zadovoljni, lahko pa bi bilo bolje.

Strokovnjaki v zavodu so zelo dobri. 

Slabe institucije.

VPRAŠANJE 17: Ali od države dobite zadostno podporo v primeru vprašanj ali težav?
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VPRAŠANJE 18: Ali od nevladnih organizacij dobite zadostno podporo v primeru vprašanj ali težav?
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VPRAŠANJE 19: Kakšno je vaše mnenje o storitvah v institucijah ali ustanovah za osebe z motnjami v duševnem razvoju na splošno in o storitvah, ki jih uporabljate vi in vaš otrok?
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A. - Storitve v bivalnih zavodih so vsebinsko in strokovno zelo dobre.
B. - Storitve v bivalnih zavodih so vsebinsko in strokovno zadovoljive.
C.  - Storitve v bivalnih zavodih so vsebinsko in strokovno slabe.

5. Dostopnost

(a) Dostop do fizičnega okolja

VPRAŠANJE 20: Ali ima vaš otrok težave pri uporabi javnih stavb, sanitarij, prometa itd. zaradi motnje v duševnem razvoju?
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A. – DA, ima težave.

B. – NE, nima težav.

C. – DELNO

Če obkrožite a), prosimo, opišite, s kakšnimi  težavami se vaš otrok sooča?

Velike težave imamo pri sprehodih, sploh pri dostopih v stavbe – arhitektonske ovire.

Ni samostojen, zato potrebuje spremstvo.

Ker je slepa..

Na splošni imajo invalidi še veliko problemov, ni dovolj poskrbljeno za njih.

Invalidi še zmeraj nimajo dostopov do uradov in ostalih institucij.

Avtobus ima previsoke stopnice.

Slaba navodila pri javnih straniščih, bazenih.

Parkirna mesta za invalide so stalno zasedena, država preslabo kontrolira takšne prekrške.

VPRAŠANJE 21: Ali se lahko vaš otrok v vaši soseski samostojno giblje?
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A. – DA, giblje se samostojno.

B. – NE, ne giblje se samostojno.

Zakaj se ne giblje samostojno?

Ne ker ni samostojen.

Je na invalidskemu vozičku.

Problem z ravnotežjem, ni sposoben poskrbeti sam zase.

Se bojim za njo, ker je slaba soseska.

Se boji, zato ne gre sam ven.

Zaradi prometne varnosti.

Ne zna brati in ne pozna pravil.

b. Dostop do informacij in komunikacij

VPRAŠANJE 22: Ali so informacije, kot so urniki, vozni redi itd., vašemu otroku na razpolago in razumljivi?


[image: image26.wmf]17%

43%

40%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

A

B

C


A. – DA, so na razpolago in so razumljivi.

B. – DA, so na razpolago, vendar niso razumljivi.

C. – NE, mojemu otroku takšne informacije niso na voljo.

VPRAŠANJE 23: Kakšen dostop imate do informacij o diagnozah vašega otroka z motnjami v duševnem razvoju?
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A. – Informacijo o diagnozah mi posreduje osebni zdravnik po vsakem obisku.

B. – Informacijo o diagnozi mi posreduje osebni zdravnik na mojo prošnjo.

C. – Drugo.

C. Drugo

Informacij sploh nisem dobila.

Zdravnik mi informacij ne posreduje.

Pri otroku ni končne diagnoze. Zdravniki mi informacij o otroku tudi ne posredujejo.

VPRAŠANJE 24: Ali lahko vaš otrok razume te informacije?
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6. Izobrazba

VPRAŠANJE 25: Ali je vaš otrok vključen v redno šolo?
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VPRAŠANJE 26: Ali ste vključeni v izobraževalni proces vašega otroka?
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Kako?

Klub staršev.

Udeležba na raznih roditeljskih sestankih.

Svet staršev.

VPRAŠANJE 27: Ali imate pravico odločati, ali bo šel vaš otrok v posebno šolo ali v redno šolo?
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VPRAŠANJE 28: Kako pogosto govorite z učitelji vašega otroka?
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A. – vsak dan

B. – 1x na teden

C. – 1x na 14 dni

D. – 1x na mesec

E. – nikdar še nisem govorila z učiteljem svojega otroka

F. drugo

VPRAŠANJE 29: Ali ste zadovoljni s pred(šolsko) oskrbo vašega otroka?
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A. – DA, zelo sem zadovoljen/a.

B. – DA, delno sem zadovoljen/a.

C. -  NE, nisem zadovoljen/a.

Kaj bi spremenili pri pred(šolski) oskrbi vašega otroka?

Boljša obravnava otroka.

Uredil bi integracijske program ob temeljitem strokovnem razvoju.

VPRAŠANJE 30: Ali ste zadovoljni z obdobjem usposabljanja odraslih po šolanju?
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A. – DA, zelo sem zadovoljen/a.

B. – DA, delno sem zadovoljen/a.

C. -  NE, nisem zadovoljen/a.

Kaj bi spremenili pri usposabljanju odraslih po šolanju?

Več možnosti za zaposlitev.

Bolj upoštevati želje in sposobnosti oseb z motnjami v duševnem razvoju.

7. Zaposlitev

VPRAŠANJE 31: Ali ima vaš odrasli sin/hči z motnjo v duševnem razvoju zagotovljeno delo?
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VPRAŠANJE 32: Ali vaš odrasli sin/hči prejema ustrezno vseživljenjsko poklicno usposabljanje?
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VPRAŠANJE 33: Koliko znaša nagrada vašega odraslega sina/hčere z motnjo v duševnem razvoju    za delo?
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A. – 1000 SIT na mesec

B. – od 2000 – 5000 SIT na mesec

C. – od 5000 – 10.000 SIT na mesec

D. – od 10.000 – 20.000 SIT na mesec

E. – več kot 20.000  SIT na mesec

VPRAŠANJE 33.1: Ali menite, da bi moral vaš sin/hči  prejemati višjo nagrado?
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Če obkrožite NE, prosim, navedite razlog!!

Menim, da ne pride v poštev, ker ni sposoben za višjo plačo (1000 SIT).

Sin ni sposoben za marsikatero delo, zato je nagrada nižja.

Menim, da bi morala biti nagrada višja, saj bi to pozitivno vplivalo nanj.

Podjetja izkoriščajo VDC, slabo plačana kooperacija.

VPRAŠANJE 34: Ali se pristojne službe posvetujejo z vami in ali ste vključeni v zaposlitev in poklicno usposabljanje vašega odraslega sina/hčere z motnjami v duševnem razvoju?
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VPRAŠANJE 35: Ali bi podprli svojega odraslega sina/hčer z motnjami v duševnem razvoju, da bi se zaposlil v redni obliki dela?
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Če obkrožite NE, prosimo, napišite ZAKAJ NE ?

Ker menim, da ni sposoben. 

Ni sposoben za redno obliko dela.

Ni sposoben za redno delo.

Ker ni sposoben za samostojno delo v življenju.

Ker rednega dela ne bi zmogel.

Mislim, da bi bili v redni obliki dela zapostavljeni.

Ker ni sposoben in samostojen za redno obliko dela.

Menim, da bi bil zelo zapostavljen.

Menim, da ne bi bil sposoben opravljati drugega dela.

Ker bi ga preveč izkoriščali in podcenjevali.

8. Vzdrževanje dohodka in socialna varnost

VPRAŠANJE 36: Ali vaš dohodek od socialne varnosti zadostuje za izredne stroške, ki jih imate zaradi sina/hčere z motnjami v duševnem razvoju? 
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A. – DA, dohodek od socialne varnosti mi zadostuje za izredne stroške.

B. – DELNO, ne pokrije vseh izrednih stroškov.

C. – NE, dohodek od socialne varnosti ne zadostuje za izredne stroške.

VPRAŠANJE 37: Če en družinski član ne more delati, ker mora skrbeti za vašega sina/hčer z motnjami v duševnem razvoju, ali prejemate zadostno nadomestilo za to izgubo dohodka?
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A. – DA, prejemam zadostno nadomestilo.

B. – NE, ne prejemam zadostnega nadomestila.

9. Družinsko življenje in osebna celovitost

VPRAŠANJE 38: Ali ste opazili različne oblike diskriminacije vašega odraslega sina/hčere z motnjami v duševnem razvoju?


[image: image43.wmf]65%

35%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

DA

NE


Kako ste doživeli diskriminacijo? Naštejte tri vrste težav, ki so po vašem mnenju najbolj diskriminatorne!

Nimajo volilne pravice in ne smejo se poročiti.

Odvzem volilne pravice.

Nima pravice do svobodnega odločanja glede življenja z nasprotnim spolom.

Ne sme delati vozniškega izpita.

Dostojanstvena plača, kot jo dobivajo ostali delavci.

Prezir okolice.

Ga niso poklicali na volitve.

Podcenjevalni odnos in nerazumevanje naših otrok.

Samostojno bivanje jim ni omogočeno. 

Delno plačevanje zdravstvenih storitev.

VPRAŠANJE 39: Ali je bil opravljen postopek odvzema opravilne sposobnosti vašemu sinu/hčeri z motnjami v duševnem razvoju?
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VPRAŠANJE 41: Ali ima vaš odrasli sin/hči z motnjami v duševnem razvoju volilno pravico?
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VPRAŠANJE 42: Ali v primeru pravnih vprašanj ali težav prejemate zadostno podporo (svetovanje) od države ?
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VPRAŠANJE 43: Ali v primeru pravnih vprašanj ali težav prejemate zadostno podporo (svetovanje) od nevladnih organizacij?
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VPRAŠANJE 44: Ali je vaš odrasli sin/hči deležen/a svetovanja glede spolnih odnosov in starševstva?
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10. Kultura 

VPRAŠANJE  45: Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati v plesnih krožkih, na plesnih prireditvah? 
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VPRAŠANJE 46: Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati pri glasbi, glasbenih prireditvah?
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VPRAŠANJE 47: Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati pri književnosti, piše pesmi?


[image: image51.wmf]10%

90%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

DA

NE


VPRAŠANJE 48: Ali ima vaš otrok priložnost sodelovati v gledališču? 
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Če ne, prosimo, opišite razloge.

V gledališču ne vzdrži.

V zavodu ga premalo vzpodbujajo.

Sodelovanje v gledališču ni mogoče, ker te dejavnosti v našem kraju ni.

Moj otrok ni zainteresiran za kulturo.

V našem kraju je premalo oziroma nič kulturnih organizacij, ki bi se ukvarjale s to populacijo.

Ker ni sposobna.

Ker se ne zaveda dogajanja v gledališču.

V VDC nimajo gledaliških dejavnosti.

11. Rekreacija in šport

VPRAŠANJE 49: Ali vaš otrok sodeluje v rekreaciji in športu? 

[image: image53.wmf]52%

48%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

80%

90%

100%

DA

NE


VPRAŠANJE 50: Ali je vaš otrok deležen podpore strokovnih kadrov pri razvijanju športnih sposobnosti?
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VPRAŠANJE 51: Ali vaš otrok sodeluje v državnih ali mednarodnih športnih dogodkih?
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12. Vera

VPRAŠANJE 52: Ali vaš otrok sodeluje v verskih dejavnostih?
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Zakaj NE ?

Ker jih ne razume.

Smo ateisti.

Ker v družini nismo verni.

Ker se v cerkvi ne obnaša primerno.

Je nezainteresiran.

Ker se dolgočasi.

VPRAŠANJE 53: Ali za vašega otroka obstajajo pregrade in problemi pri vključevanju v verske dejavnosti?
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VPRAŠANJE 54: Ali vaš otrok razume verske dejavnosti, v katere je vključen?
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A. – DA, razume verske dejavnosti.

B. – NE, ne razume jih.

13. Velike bivalne ustanove

VPRAŠANJE 55: Kaj menite o ustanovah za osebe z motnjami v duševnem razvoju?
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A. – Ustanove so primerno opremljene za vzgojo in izobraževanje našega otroka.

B. – Ustanove niso primerno opremljene za vzgojo in izobraževanje našega otroka.

C. – V ustanovi, kjer imam svojega otroka, vladajo nečloveške razmere.

VPRAŠANJE 56: Opišite pogoje v obstoječih ustanovah.

Otrok ni vzdržal v instituciji niti ure.

V naši ustanovi je zelo dobro vzdušje (humano).

Lahko bi bile boljše.

V VDC, kamor je vključen, so razmere zelo ugodne, saj se odlično počuti, ker je obdan z ljubeznijo, uslužbenci imajo srce in dušo.

Pogoji so dokaj dobri, vzgojitelji so vztrajni in dobro poučeni o vzgoji naših otrok.

Pogoji v instituciji so zelo dobri. 

V instituciji vlada vzdušje medsebojnega razumevanja in spoštovanja.

Bivalna skupnost je na visokem strokovnem nivoju.

Premajhni prostori, a kljub temu dobri medsebojni odnosi.

Mislim, da so ustanove prevelike.

Prevelika oddaljenost od doma.

14. Organizacije prizadetih oseb.

VPRAŠANJE 57: Ali ste član organizacije za osebe z motnjami v duševnem razvoju?
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VPRAŠANJE 58: Ali ste zadovoljni z njihovimi storitvami in podporo?
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Zakaj NE ?

Ne, zato ker se premalo ukvarjajo z otroki z motnjami v duševnem razvoju.

Naša lokalna organizacija je premalo aktivna .

S storitvami nisem zadovoljen.

VPRAŠANJE 59: Ali sodelujete v njihovih dejavnostih?
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Katerih dejavnosti se najpogosteje udeležujete?

Zaporedna številka je vrstni red pogostosti udeležbe!

1.Seminarji ,                             5.Izleti,                                                9.Praznovanja,   

2.Letovanja,                              6.Predavanja,                                    10.Prireditve,  

3.Sestanki, srečanja staršev,     7.Izobraževanja,                                12.Delavnice, 

4.Pikniki,                                   8.Novoletna obdaritev, praznovanje 13.Me ne vabijo!

IV. PRILOGE

4.3 VPRAŠALNIK ZA SAMOZAGOVORNIKE

1. pravilo: Dvig zavesti

1. Ali greste pogosto v mesto?

2. Kako se počutite, ko se sprehajate po mestu?

3. Ali so se vam kdaj ljudje posmehovali, ko ste se sprehajali po mestu?

2. pravilo: Zdravstvena nega

4. Kako se počutite, ko obiščete zdravnika?

5. Kako se počutite, ko obiščete zobozdravnika?  

4. pravilo: Storitve za osebe z motnjami v duševnem razvoju, starše in družine, ki jih podpira skupnost

6. Kje rajši živite: doma pri družini ali v zavodu s prijatelji?

7. Opišite svoj dan!

8. Imate svoj lasten denar?

9. Ali lahko greste sami v trgovino in si kupite, kar si želite?

      5.pravilo: Dostopnost do fizičnega okolja in informacij in komunikacij

10. Ali ste že potovali z vlakom?

11. Ali ste že potovali z avtobusom?

12. Ali ste že potovali z letalom?

13. Ali ste znali sami poiskati, kdaj vam odpelje avtobus ali vlak?

14. Ali ste se kdaj sami pogovarjali s svojim zdravnikom?

6. pravilo: Izobrazba

15. Koliko let ste hodili v šolo?

16. Opišite en šolski dan!

17. Vam je bilo v šoli všeč?

18. Kaj vam v šoli ni bilo všeč?

19. Ali se sedaj, ko ste že odrasli, še kaj učite?

7. pravilo: Zaposlitev

20. Ali imate delo?

21. Prosimo, opišite en delovni dan!

22. Kaj bi želeli delati/kaj bi radi bili po poklicu?

23. Kakšno plačo dobite vsak mesec/teden?

24. Ali imate vsak dan malico in polurni odmor med delom?

25. Ali ste kdaj delali ponoči?

9. pravilo: Družinsko življenje in osebna celovitost

26. Ali imate dekle ali fanta in ali kdo izmed vas živi s svojim dekletom  ali fantom?

27. Ali bi radi živeli s  svojim dekletom/fantom?

10. pravilo: Kultura

28. Ali ste že kdaj plesali in ali kdaj plešete tudi na odru pred občinstvom?

29. Ali pojete  v pevskem zboru in ali kdaj pojete tudi na odru pred občinstvom?

30. Ali ste že bili v gledališču in ali ste kdaj nastopali v kakšni gledališki predstavi?

11. pravilo: Rekreacija in šport

31. Kolikokrat na teden telovadite?

      32. Ali trenirate kakšen šport?

      33. Ali ste že kdaj tekmovali na specialni olimpiadi/abiliadi?

12. poglavje: Velike bivalne ustanove

34.Koliko sostanovalcev je v sobi, kjer spite?

         -Kakšne so vaše dejavnosti v zavodu? 

         -Opišite nam en dan v zavodu!

      35. Kdo vam kupuje obleke, ali jih sami izberete? So vam vaše obleke všeč?

      36.Ali ste zadovoljni s hrano v zavodu?

      18. pravilo: Organizacije oseb z motnjami v duševnem razvoju

       37.Ali ste včlanjeni v društvo Sožitje in ali sodelujete v njihovih dejavnostih?

IV. PRILOGE

4.4 SAMOZAGOVORNIKI-RAZULTATI ANKETIRANJA V ŠTIRIH INSTITUCIJAH : VDC TONČKA HOČEVAR-LJUBLJANA, CENTER DOLFKE BOŠTJANČIČ-IG, ZAVOD ZA USPOSABLJANJE JANEZA LEVCA LJUBLJANA IN CENTER ZA DELO IN USPOSABLJANJE ČRNA NA KOROŠKEM

Skupaj je bilo intervjuvanih  31 oseb z zmerno in težjo motnjo v duševnem razvoju. Od tega je bilo 22 moških ali 71% in 9 žensk ali 29%. Doma in v zavodu jih živi 19, samo v zavodu jih živi 12

JAZ SE NE POČUTIM INVALIDA, DRUGI PA NAM TO PRAVIJO!

KAJ SE LAHKO ZGODI NA PODLAGI TEH PROJEKTOV!

VPRAŠANJA:

1. pravilo: Dvig zavesti

1.Ali greste pogosto v mesto ?

V vseh treh zavodih so samozagovorniki povedali, da gredo v mesto vsaj  trikrat na mesec. En zavod je oddaljen od mesta, zato gredo v mesto s kombijem. Dva vprašana ne gresta nikdar v mesto.

2.Kako se počutite, ko se sprehajate po mestu ?

Večina vprašanih se v mestu dobro počuti in tudi niso imeli slabih izkušenj.

Trije so v mestu imeli negativne izkušnje.

3.Ali so se vam ljudje v mestu posmehovali?

Razen enega vprašanega so vsi trdili, da takšnih izkušenj še niso imeli.

2. pravilo: Zdravstvena nega

4.Kako se počutite, ko obiščete zdravnika?

Štirih je strah zdravnika, ostalih pa ne. Samo eden je imel negativne izkušnje z zdravnikom, ko ga je označil za nekomunikativnega, on pa je imel samo tremo. Zdravnica je bila do njega tudi nesramna.

V enem zavodu prihaja zdravnik v zavod, tako da ga samozagovorniki poznajo in se z njim dobro razumejo. Njihovo diagnozo jim pove na njim razumljiv način.

Če pa gredo k zdravniku izven institucije ( specialist), jim le-ta ne pove, kaj je z njimi narobe.

Večina vprašanih se pri zdravniku boji injekcij.

5.Kako se počutite, ko obiščete zobozdravnika ?

Devet vprašanih samozagovornikov se zobozdravnika boji. Najbolj se bojijo bolečin. En samozagovornik je povedal, da mu zadnje čase da zobozdravnik injekcijo, preden mu izpuli zob. Ostali se zobozdravnika ne bojijo, glavni razlog za to je, ker zobozdravnika dobro poznajo (prihaja k njim v zavod) in z njim dobro dela. Tudi pove jim, kaj jim dela v ustih.

4. pravilo: Storitve za osebe z motnjami v duševnem razvoju, starše in družine, ki jih podpira skupnost

6.Kje rajši živite: doma pri družini ali v zavodu s prijatelji?

Trinajst vprašanih samozagovornikov bi rajši živelo doma kot v zavodu, sedem vprašanih bi živelo malo doma, malo v zavodu, šest vprašanih  najrajši  živi v zavodu, ostalih pet vprašanih se ni znalo opredeliti.

7.Opiši svoj dan!

Opis dneva v Centru Dolfke Boštjančič:

Zjutraj, ko vstanemo, se oblečemo, gremo na zajtrk, potem se umijemo in uredimo skupino (prostor, kjer živimo), nato gremo v šolo. V šoli se učimo do 12.30. Po šoli je kosilo (hrana je dobra), nato spet uredimo prostor, kjer prebivamo (pospravimo krožnike, posesamo in pomijemo po tleh). Vsak v skupini ima svojo posebno zadolžitev. Od 13.30 do 14.30 je počitek. Eni med počitkom gledamo televizijo, drugi poslušamo radio ali zalivamo rože in zlagamo perilo. Od 14.30 do 18.30 imamo popoldanske interesne dejavnosti. Ob 18.30 imamo večerjo. Po večerji pospravimo in pobrišemo prah. Nato se gremo kopat. Po kopanju imamo prosti čas (gledamo televizijo, beremo pravljice). Če je na televiziji kakšna športna tekma, lahko gremo spat ob 23.00, drugače pa ob 22.00.

Opis dneva v VDC Tončke Hočevar:

Zjutraj se zbudimo ob 6.00. Do 6.30 se moramo urediti (osebna nega). Zajtrk imamo od 7.00 do 7.30, potem se začnemo razvrščati po delavnicah, kjer moramo biti  do 8.00. V delavnicah smo nato od 8.00 do 13.30 (okoli 7 ur). Kosilo imamo ob 14.00. Po kosilu imamo čas za kavico. Po 14.30 gremo včasih na sprehode ali v trgovino po nakupih. Od 14.30 do 18.00 se izvajajo različne prostočasne aktivnosti, ki se jih udeleži posameznik po svojih željah in potrebah (kuharski krožek, likovni krožek, krožek branja in pisanja), lahko pa gledamo tudi televizijo ali poslušamo radio. Večerjo imamo ob 18.30, ob vikendih pa ob 18.00. Po večerji je spet na vrsti osebna nega. Ob delavnikih se gre spat ob 21.00.

Opis dneva v dislocirani bivalni enoti VDC Tončke Hočevar na Brajnikovi:

Zbudimo se ob 6.00, nato se skupaj z vzgojiteljico domenimo, kaj bomo jedli za zajtrk. Zajtrk pripravimo skupaj, tako da vsak pomaga pri pripravi (en nalije čaj, drug pripravi mizo). Nato se zmenimo, kdo bo šel v trgovino. Včasih gremo skupaj s vzgojiteljico, včasih pa nam vzgojiteljica napiše, kaj moramo prinesti iz trgovine (plačujemo sami). Po zajtrku se gremo uredit,  nato pa odidemo vsak v svojo službo. Po službi gremo na kosilo, nato pa nazaj domov (v bivalno skupnost). Doma moramo biti do 17.00, do takrat pa lahko gremo na plesne vaje ali na treninge.Važno je, da smo doma  takrat, kot smo se z vzgojiteljico zmenili. Na Brajnikovi imamo vsak svoje delo. Eden sesa prah, drug briše prah iz polic, tretja skrbi za ptičke, četrta skrbi, da je v kuhinji vse v redu.

Večerjo imamo ob 18.30. Po večerji se gremo tuširat, nato pa gledamo televizijo. Spat grem ob 22.00.

Opis dneva v Centru za delo in usposabljanje Črna na Koroškem:
Zjutraj vstanemo ob 5.30, potem popijemo kavo in pripravimo zajtrk. Po zajtrku se vsi odpravimo na delo. Delamo od 7.00 do 12.30. Vmes imamo pol ure odmor z malico (9.00-9.30). Po končanem delu se odpravimo na kosilo v našo bivalno skupnost, kjer nas živi šestnajst, od tega živijo trije pari skupaj. Kosilo imamo ob 12.45. Kosilo nam pripeljejo iz centra, priprava mize, serviranje hrane in pospravljanje pa je naša dolžnost, tako da vse to pripravimo sami. Po kosilu imamo prosti čas. V prostem času gledamo televizijo, poslušamo radio in se ukvarjamo z različnimi športnimi aktivnostmi. Večerjo nam pripeljejo iz centra ob 18.30, nato si sami pripravimo mizo, serviramo hrano in pospravimo za seboj. Vsak dan dobimo pet obrokov hrane, z njo smo nasplošno zelo zadovoljni. Po večerji imamo prosto, nato se gremo stuširat in spat. Povedati moramo, da lahko gremo spat, kadar hočemo, važno je, da zjutraj vstanemo in gremo delat.

8.Ali imate svoj lasten denar ?

Dvaindvajset vprašanih ima svoj lasten denar, devet vprašanih samozagovornikov pa nima  lastnega denarja.

9.Ali lahko greste sami v trgovino in si v trgovini kupite, kar si želite ?

Osem vprašanih v Centru Dolfke Boštjančič v trgovino ne more iti, ker je ni v bližini, lahko pa svoj denar zapravijo na avtomatih (čokolade, pijača). Ko pa so doma, lahko gresta v trgovino sama le dva vprašana.
V trgovino lahko gre sedemnajst vprašanih, štirinajst samozagovornikov pa v trgovino ne sme iti samih. V trgovini si šestindvajset vprašanih samozagovornikov lahko kupi, kar si želi.

Na vprašanje, kaj bi si v trgovini najrajši kupili, so odgovorili: mobilni telefon, kaseto, avto, motor, radio …

5. pravilo: Dostopnost do fizičnega okolja in informacij in komunikacij

10. Kdo je že potoval z vlakom?

Petnajst vprašanih samozagovornikov je že potovalo z vlakom.

Šest vprašanih samozagovornikov pa še ni potovalo z vlakom.

11. Kdo je že potoval z avtobusom ?

Dvajset vprašanih samozagovornikov je že potovalo z avtobusom, eden pa še ni. 

12. Kdo je že potoval z letalom?

Z letalom sta potovala dva vprašana samozagovornika, devetnajst pa še ne.

13. Ali ste znali sami poiskati, kdaj  odpelje avtobus ali vlak ?

Pet vprašanih samozagovornikov je odgovorilo, da so znali sami poiskati, kdaj jim odpelje vlak, en samozagovornik je vprašal na avtobusni postaji sprevodnika, drugih petnajst samozagovornikov pa ni znalo poiskati, kdaj jim odpelje vlak ali avtobus.

14. Ali ste se kdaj sami pogovarjali s svojim zdravnikom in ali vam je povedal kakšno bolezen imate?

Deset samozagovornikov se z zdravnikom sami pogovarjajo in tudi razumejo, kar jim pove o njihovi bolezni, ostalih enajst pa zmeraj hodi v spremstvu staršev in tudi staršem povedo njihovo diagnozo bolezni(z njimi se zdravnik ne pogovarja).

6. pravilo: Izobrazba

15. Koliko let ste hodili v šolo ?

Skoraj vsi vprašani samozagovorniki nimajo predstave o tem, koliko let so hodili v šolo. 

16.Opišite en šolski dan !

Opis šolskega dneva  v Zavodu za usposabljanje Janeza Levca:

Ob 6.00 pridem v varstvo, potem se tukaj učimo, nato imamo različne delovne aktivnosti, kot so izdelovanje mil, šopkov iz lesa, izdelovanje izdelkov iz gline, gipsa, delamo tudi lutke. V šoli sem do 13.00, nato grem v varstvo.

Opis šolskega dneva v Centru Dolfke Boštjančič:

V šoli smo od 8.30 do 12.30. Vse predmete imamo skupaj, razen likovne vzgoje in telovadbe, ki potekata ločeno.

V šoli se učimo (pojemo, beremo, šivamo, pišemo, računamo, rišemo, telovadimo).

Na vprašanje, kaj najrajši počnejo v šoli, so odgovorili, da: telovadijo – košarka, šivajo, delajo tapiserije, pišejo v zvezke, delajo z lesom …

17.. Vam je bilo v šoli všeč?

Dvanajstim vprašanim je bilo v šoli všeč, štirim ni bilo všeč, pet pa se jih ni spomnilo.

18. Kaj vam  v šoli ni bilo všeč ?

Samozagovorniki so odgovorili na to vprašanje sledeče:

· v šoli mi ni bila všeč telovadba – trije samozagovorniki

· v šoli mi ni bila všeč učiteljica, ker se je z nami zmeraj kregala

· v šoli smo imeli prenatrpan urnik

· v šoli so me zelo motili sošolci

Osmim samozagovornikom je v šoli vse všeč.

19. Ali se sedaj, ko ste že odrasli, še kaj učite?

To vprašanje sem zastavil samo osmim samozagovornikom (starejši) in vsi so odgovorili, da se še zmeraj učijo.

7.pravilo: Zaposlitev

20. Ali imate delo?

Enajstih vprašanih samozagovornikov ima delo in so za to delo tudi plačani, deset pa jih ne dela. Trije opravljajo delo samostojno, ostali pa ne.

21. Prosimo, opišite en delovni dan ! 

To ni služba, to je prilagojena služba – služba je to, da si redno zaposlen in da imaš redne dohodke, redno plačo, je odgovoril eden izmed samozagovornikov. Tako misli vseh osem vprašanih samozagovornikov. Navajajo tudi, da je to le okupacija za ohranjanje ročnih spretnosti.

Opis delovnega dneva.

1. V delavnici (VDC) nič ne delamo, samo da mine čas. Problem je tudi v tem, da tisto, kar se dela, je prehitro. Tudi nagrada je preslaba. V delavnici tudi pojemo, poslušamo glasbo in se pogovarjamo.

2. V službo pridem ob 8.00, nato cel dan brišem opornike.

3. Jaz cel dan delam svinčnike. 

4. Jaz cel dan lepim škatlice. Drugi cel dan štejejo zamaške ali kuverte.

5. Cel dan delam ščipalke ali mape.

22. Kaj bi želeli delati/kaj bi bili radi po poklicu?

Opis poklicev, ki so jih našteli samozagovorniki: novinarka, frizerka, rada bi delala v tovarni, poštar, trener, mizar, natakar, kuhar, voznik letala, zidar, policaj, avtomehanik, športnik, šivilja.

23. Kakšno plačo dobivate vsak mesec?

Deset vprašanih samozagovornikov dobiva mesečno nagrado od 1000 tolarjev do 3000 tolarjev. Pet vprašanih samozagovornikov pa od 6000 tolarjev do 14.000 tolarjev mesečno.

24. Ali imate vsak dan malico in polurni odmor med delom ?

Vsi vprašani samozagovorniki, ki delajo, imajo polurni odmor med delom in malico.

25. Ali ste kdaj delali ponoči?

Vsi vprašani samozagovorniki ne delajo ponoči.

Eden izmed samozagovornikov je izjavil: Ponoči pa ne delamo !

9. pravilo: Družinsko življenje in osebna celovitost

26. Ali imate fanta ali dekle in ali kdo izmed vas živi s svojim dekletom ali fantom?

Sedem vprašanih samozagovornikov ima dekle ali fanta, štirinajst pa ne. Nihče izmed vprašanih  ne živi s svojim partnerjem.

27. Ali bi radi živeli s svojim fantom/dekletom ?

Devet vprašanih bi rado živelo s svojim fantom ali dekletom, ostalih osem vprašanih samozagovornikov pa ne.

10. pravilo: Kultura

28. Kdo izmed vas je že plesal in ali kdaj plešete tudi pred občinstvom?

Sedemnajst vprašanih samozagovornikov je že plesalo, od tega jih je osem tudi plesalo na odru pred občinstvom.

29. Kdo izmed vas poje v pevskem zboru in ali ste kdaj že peli pred občinstvom?

Trije vprašani pojejo v pevskem zboru, osem vprašanih poje pri glasbeni vzgoji v šoli, ostalih deset ne poje. Trije izmed vprašanih, ki so odgovorili, da pojejo v pevskem zboru, so peli tudi pred občinstvom.

30. Kdo izmed vas je že bil v gledališču in ali ste že nastopali v kakšni gledališki predstavi ?

Šestnajst vprašanih samozagovornikov je že bilo v gledališču (lutkovno gledališče), pet pa še nikdar. Deset vprašanih samozagovornikov je tudi nastopalo v gledališki predstavi.

11. pravilo: Rekreacija in šport

31. Kolikokrat na teden telovadite ?

Osem vprašanih jih telovadi trikrat na teden v dopoldanskem času v  okviru šole in dvakrat na teden v popoldanskem času. Devet vprašanih jih telovadi enkrat na teden. Štirje  pa ne telovadijo.

32. Ali trenirate kakšen šport?

Enajst vprašanih samozagovornikov trenira različne športe, deset vprašanih pa ne trenira nobenega športa. Dva vprašana samozagovornika trenirata dva športa. Štirje trenirajo košarko, trije metanje krogle, trije kolesarstvo, en trenira nogomet, en atletiko, en namizni tenis.

33. Ali ste že kdaj tekmovali na specialni olimpiadi?

Sedem vprašanih samozagovornikov je že tekmovalo na specialni olimpiadi, trije so prinesli domov tudi medalje. Štirinajst samozagovornikov ni še nikdar tekmovalo na specialni olimpiadi.

12. poglavje: Velike bivalne ustanove

34. Koliko sostanovalcev je v sobi, kjer spite ?

Trije vprašani, ki hodijo spat domov, imajo svojo sobo.Trije vprašani spijo sami v sobi, devet vprašanih deli sobo še z enim sostanovalcem, pet vprašanih deli sobo z dvema sostanovalcem, ena pa deli sobo s tremi sostanovalci.

35. Kdo vam kupuje obleko in ali jo sami izberete? So vam vaše obleke všeč ?

Večina vprašanih samozagovornikov je odgovorila, da jim obleke kupujejo starši, lahko pa izbirajo, kakšno obleko bi radi.

Pet vprašanih je odgovorilo, da morajo nositi takšne obleke, kot jim jih izberejo starši.

36. Ali ste zadovoljni s hrano v zavodu?

Sedemnajstim vprašanim samozagovornikom je hrana v zavodu všeč, štirje pa s hrano niso zadovoljni.

18. pravilo: Organizacije oseb z motnjami v duševnem razvoju

37. Ali ste včlanjeni v  društva Sožitje in ali sodelujete  v njihovih dejavnostih?

Petnajst vprašanih samozagovornikov ni včlanjenih v društva Sožitje in se tudi ne udeležuje njihovih dejavnosti, ostalih šest pa je včlanjenih in se teh dejavnosti tudi udeležuje.

IV. PRILOGE

4.5. VPRAŠALNIK VLADNA POLITIKA

1. poglavje: 1. pravilo: Dvig zavesti

b)
Vladna politika

· Opišite dejanja vlade pri dvigu javne zavesti glede oseb z motnjami v duševnem razvoju.

· Ali je dvig zavesti del izobrazbe vseh otrok in ali je sestavni del usposabljanja učiteljev za vse stroke? Če je odgovor pritrdilen, prosimo, opišite, kako to poteka.

· Kako zagotavlja država, da javni izobraževalni programi odražajo načelo polnega sodelovanja in enakopravnosti?

2. poglavje: 2. pravilo. Zdravstvena nega

b)
Vladna politika

· Opišite sistem pri zgodnjem ugotavljanju, ocenitvi in zdravljenju prizadetosti.

· Opišite vladni načrt za usposabljanje zdravstvenega in parazdravstvenega osebja za ustrezno svetovanje staršem in osebam z motnjami v duševnem razvoju.

· Opišite vladne načrte za zagotovitev ustrezne usposobljenosti in opremljenosti vsega  

      zdravstvenega in parazdravstvenega osebja za opravljanje zdravstvene nege osebam z 

      motnjami v duševnem razvoju.

3. poglavje: 3. pravilo: (Re)habilitacija (fizična in psihološka terapija, zgodnji poseg, poklicno usposabljanje in poklicna terapija)

b)
Vladna politika

· Opišite rehabilitacijske programe (fizične, psihološke programe, zgodnje posredovanje, poklicno usposabljanje in poklicno terapijo), ki temeljijo na individualnih potrebah oseb z motnjami v duševnem razvoju.

· Koliko osebam koristi ta program?
· Ali ima vlada izdelano politiko za uvedbo in izboljšanje rehabilitacijskih programov (fizičnih, psiholoških programov in zgodnjega ugotavljanja)?

4. poglavje: 4. pravilo: Storitve za osebe z motnjo v duševnem razvoju, starše in družine, ki jih podpira skupnost

b)
Vladna politika

· Opišite vladno politiko glede podpornih storitev in življenjskih pripomočkov osebam z motnjami v duševnem razvoju.

· Ali ima vlada podporno politiko za družine z osebami z motnjami v duševnem razvoju kot alternativo za velike bivalne ustanove?

· Ali obstajajo dnevni centri z dejavnostmi za odrasle osebe z motnjami v duševnem razvoju? Opišite dejavnosti v takem centru.

5. poglavje: 5. pravilo: Dostopnost

a)  Dostop do fizičnega okolja

b)        Vladna politika

· Opišite politiko izboljševanja dostopa  osebam z motnjami v duševnem razvoju.

b)  Dostop do informacij in komunikacij

b)
Vladna politika

· Opišite politiko, ki zagotavlja, da so informacije, kot so diagnoza, pravice ter razpoložljive storitve in programi, na voljo osebam z motnjami v duševnem razvoju v dostopni obliki.

· Ali vlada ali drugi javni organi zagotavljajo informacije v lahko razumljivi obliki?

6. poglavje: 6. pravilo: Izobrazba

b)
Vladna politika

· Katere programe zagotavlja vlada, da namenja posebno pozornost predšolskim in šolskim otrokom z motnjami v duševnem razvoju ter odraslim osebam z motnjami v duševnem razvoju (starejšim od 18 let)?

· Razložite politiko izboljševanja izobrazbe osebam z motnjami v duševnem razvoju.

· Razložite, če so za ljudi z različnimi stopnjami prizadetosti različni šolski sistemi.

· Ali imajo ljudje v ustanovah dostop do izobrazbe, ki jo zagotavlja Ministrstvo za šolstvo?

· Opišite politiko Ministrstva za šolstvo glede vključitve oseb z motnjami v duševnem razvoju v redne šole.

· Ali Ministrstvo za šolstvo zagotavlja izobraževalne programe za  odrasle?

· Ali je Ministrstvo za šolstvo odgovorno za vse otroke, vključno z najtežje in težko prizadetimi?

· Kako zagotavlja vlada pripravo učiteljev v rednih šolah za vključitvene programe?

7. poglavje: 7. pravilo: Zaposlitev

Uvod

Navedite tudi splošne podatke o brezposelnosti v RS in podatke o brezposlenosti oseb z motnjami v duševnem razvoju!

b)
Vladna politika

· Ali vlada zagotavlja ali financira delovna mesta osebam z motnjami v duševnem razvoju (zaščiteno zaposlovanje – odprto zaposlovanje – dnevni centri dejavnosti).

· Opišite politiko zaposlovanja prizadetih ljudi v vladnih službah.

· Opišite, ali za zaposlovanje oseb z motnjami v duševnem razvoju obstaja kvotni sistem.

· Opišite politiko poklicnega usposabljanja za osebe z motnjami v duševnem razvoju.

· Ali se pristojne službe pri razvijanju politike zaposlovanja prizadetih ljudi posvetujejo z nevladnimi organizacijami?

· Opišite, ali obstaja politika za vključevanje oseb z motnjami v duševnem razvoju v kvotni sistem.

· Opišite ukrepe državne vlade, ki podpirajo vključitev osebam z motnjami v duševnem razvoju v odprto zaposlovanje.

· Ali državna vlada zagotavlja akcijske programe za načrtovanje in prilagoditev delovnih mest, dostopnih osebam z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali državna vlada uvaja akcije za dvig zavesti, da bi presegli negativni odnos in predsodke do prizadetih delavcev?

· Kako se pristojne službe posvetujejo z družinami glede razporeditve njihovih odraslih otrok na določeno delovno mesto?

8. poglavje: 8. pravilo: Vzdrževanje dohodka in socialna varnost

Prosimo, da tu navedete povprečno in najmanjšo plačo v naši državi.

b) Vladna politika

· Kratek opis sistema socialne varnosti.

· Kako je organiziran proces prejemanja ustrezne dohodkovne podpore?

· Ali država zagotavlja dohodek in socialno varnost posameznikom (družinskim članom, sorodnikom), ki skrbijo za osebe z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali obstaja posebna politika podpore prizadetim osebam in njihovim družinam doma, da bi preprečili institucionalizacijo?

· Ali obstaja politika za pravico do osebne pomoči v primeru osebe z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali država osebam z motnjami v duševnem razvoju zagotavlja načrt socialnega skrbstva za prizadete osebe? Če da, prosimo, opišite ta načrt.

9. poglavje: 9. pravilo. Družinsko življenje in osebna celovitost

b) Vladna politika

· Kakšno politiko ima vlada glede določitve oseb za pravno nepristojne?

· Kako ščiti vlada osebno celovitost oseb z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali vlada nudi program izobraževanja osebam z motnjami v duševnem razvoju, kako se izognejo zlorabi, kako zlorabo prepoznajo, kadar pride do nje, in kako sporočijo o takih dejanjih?

· Kako vlada spodbuja posvojitev otrok z motnjami v duševnem razvoju, ki nimajo družine?

· Opišite vladno politiko podpore osebam z motnjami v duševnem razvoju, ki so žrtev ali storilec kaznivih dejanj?

10. poglavje: 10. pravilo: Kultura

b) Vladna politika

· Opišite vladno politiko za polno sodelovanje oseb z motnjami v duševnem razvoju v vseh kulturnih dejavnostih.

11. poglavje: 11. pravilo: Rekreacija in šport

b) Vladna politika

· Ali ima vlada za  osebe z motnjami v duševnem razvoju aktivno politiko do sodelovanja v športu in rekreacijskih dejavnostih?

· Ali nudi vlada podporo organizaciji in sodelovanju na državnih ali mednarodnih športnih dogodkih  osebam z motnjami v duševnem razvoju (npr. na posebnih olimpijskih igrah)?

13. poglavje: Velike bivalne ustanove

Uvod

Ker še vedno obstajajo velike bivalne ustanove, v katerih so včasih nečloveški življenjski pogoji, so udeleženci Mednarodne konference o človekovih pravicah za  osebe z motnjami v duševnem razvoju v Budimpešti 15. oktobra 2000 sprejeli deklaracijo proti brezpogojni podpori ustanovam, ki bi jih zaprli, kadar bo to mogoče. Tu so mišljene velike ustanove z več kot 100 varovanci.

b) Vladna politika

· Kakšna je vladna politika glede izboljšanja položaja in pogojev v ustanovah?

· Opišite vladno politiko, vključno z nedavnimi ali nameravanimi spremembami glede ustanov.

· Ali obstaja vladna politika glede programov (izobraževanja, terapij, usposabljanja itd.), pravic, življenjskih pogojev itd.?

· Opišite vladno politiko do alternativnih možnosti in podpore osebam z motnjami v duševnem razvoju in njihovih družin.

· Opišite vladno politiko za pregled, nadzor, javno dostopnost ustanov, pritožbe itd.

· Opišite standard v ustanovah. Ali imajo osebe lastno posteljo, osebna oblačila, osebne predmete, primerno hrano itd.

· Kdo spremlja in nadzoruje pogoje v ustanovah? Opišite sistem spremljanja.

· Kako si prizadevate za zagotavljanje osebne celovitosti v ustanovah?

· Opišite postopek vstopa v ustanove.

14. poglavje: 18. pravilo: Organizacije oseb z motnjami v duševnem razvoju

b) Vladna politika

· Opišite sistem vladne podpore nevladnim organizacijam, ki skrbijo za osebe z motnjami v duševnem razvoju.

· Opišite posvetovalne postopke med vlado in nevladnimi organizacijami, ki skrbijo za osebe z motnjami v duševnem razvoju.

· Ali imajo nevladne organizacije, ki skrbijo za osebe z motnjami v duševnem razvoju, svoje zastopnike v upravnih odborih zavodov ali teles za zagotavljanje kakovosti?

· Ali ima vlada politiko za ustanovitev posebnega državnega organa za osebe z motnjami v duševnem razvoju?

IV. PRILOGE

4.6 VPRAŠALNIK ZA NEVLADNE ORGANIZACIJE

1. poglavje: 1. pravilo: Dvig zavesti

e)
Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Kako sodeluje vlada z vašo organizacijo pri dvigu zavesti v družbi glede oseb z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali dejavnosti države zadoščajo?
· Na katerih področjih bi lahko vlada povečala dejavnosti za dvig zavesti?
2. poglavje: 2. pravilo: Zdravstvena nega
e)
Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Opišite vaše izkušnje z rednim zdravstvenim sistemom.

· Ali ste organizirali posebno zdravstveno nego za  osebe z motnjami v duševnem razvoju – zakaj in kako?

3. poglavje: 3. pravilo: (Re)habilitacija (fizična in psihološka terapija, zgodnji poseg, poklicno usposabljanje in poklicna terapija)

e)
Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Ali se strokovne službe ob izdelavi rehabilitacijskih programov (fizičnih, psiholoških programov in zgodnjega posredovanja) posvetujejo z vašo organizacijo?

· Prosimo, opišite kakovost obstoječega rehabilitacijskega programa (fizičnega, psihološkega programa in zgodnjega posredovanja).

· Ali v vaši krajevni skupnosti obstajajo rehabilitacijski programi?

· Koliko ljudi ima korist od teh programov?

· Ali rehabilitacijske programe (fizične, psihološke programe in zgodnje odkrivanje) izvaja vaša organizacija in ali zanje prejemate vladna sredstva?

4. poglavje: 4. pravilo. Storitve za osebe z motnjami v duševnem razvoju, starše in družine, ki jih podpira skupnost

e)
Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Katere vrste podpornih storitev in življenjskih pripomočkov bi morali zagotoviti v skladu z zakonodajo kot alternativo velikim bivalnim ustanovam?

· Ali vaša vlada sodeluje z vašimi nevladnimi organizacijami glede ustanavljanja podpornih storitev in majhnih bivalnih zavodov?

· Opišite razmere v obstoječih bivalnih zavodih v primerjavi z ustanovami.

· Ali otroci z motnjami v duševnem razvoju navadno živijo s svojimi družinami?

5. poglavje: 5. pravilo: Dostopnost

a)        Dostop do fizičnega okolja

e)
Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Kako dostopno je javno fizično okolje (javne zgradbe, prevoz, hiše) za invalidne ljudi?

· Ali je zagotovljena zadostna pomoč za orientacijo in mobilnost invalidnih oseb?

· Ali se vaša državna vlada posvetuje z vašo organizacijo pri razvijanju standardov in normativov dostopnosti?

b)         Dostop do informacij in komunikacij

e)
Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Ali imate za  osebe z motnjami v duševnem razvoju na razpolago tiskane informacije?

· Ali se pristojni organi posvetujejo z vašo organizacijo, kadar razvijajo merila za informacijske storitve?

6. poglavje: 6. pravilo: Izobrazba

e)
Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Opišite vaše sodelovanje s posebnimi šolami.

· Opišite vaše sodelovanje z integriranimi šolami.

· Opišite vašo vključenost pri usposabljanju in izobraževanju učiteljev.

· Kako so vključene v izobraževalni proces na vseh stopnjah in ravneh skupine staršev in organizacije  oseb z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali obstajajo čakalni seznami za posebne šole in kako dolgi so?

7. poglavje: 7. pravilo: Zaposlitev

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Ali ima vaša organizacija službo za zaposlovanje, zaščitene delavnice ali centre za dnevne dejavnosti? Če so pri tem težave, jih, prosimo, opišite.

· Ali država sodeluje z vašo organizacijo pri zagotavljanju zaposlitve za  osebe z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali so starši vključeni v razporeditev njihovih odraslih otrok na delovno mesto?

· Ali so obstoječe službe za zaposlovanje dovolj kakovostne?

8. poglavje: 8. pravilo: Vzdrževanje dohodka in socialna varnost

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Ali dohodek od socialne varnosti zadostuje za potrebe oseb z motnjami v duševnem razvoju in njihovih družin?

· Ali obstajajo birokratski postopki, ki preprečujejo, da bi ljudje prejemali dodatke?

· Ali brezposelni osebe z motnjami v duševnem razvoju prejemajo dodatek za brezposelnost?

9. poglavje: 9. pravilo: Družinsko življenje in osebna celovitost

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Ali osebe z motnjami v duševnem razvoju navadno živijo s svojimi družinami?

· Opišite proces proglasitve ljudi za pravno nesposobne v primeru oseb z motnjami v duševnem razvoju.

· Ali veste za primere zlorab oseb z motnjami v duševnem razvoju, povezanih s posegi, ki niso bili opravljeni v njihovo korist?

· Ali ste vključeni v dejavnosti za uresničevanje enakih pravic za osebe z motnjami v duševnem razvoju? Omenite tri prednostne naloge ali glavne težave.

· Ali ste vključeni v proces proglasitve oseb z motnjami v duševnem razvoju za pravno nesposobne?

· Ali spodbujate oziroma podpirate partnerske odnose in poroke oseb z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali obstajajo osebe z motnjami v duševnem razvoju, ki so starši, in kako se preživljajo?

10. poglavje: 10. pravilo: Kultura

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Ali imajo  osebe z motnjami v duševnem razvoju priložnost sodelovati v kulturnih dejavnostih?

· Ali država sodeluje z vašimi nevladnimi organizacijami glede njihovega aktivnega sodelovanja v kulturnih dogodkih?

· Ali so na voljo posebni dogovori, ki urejajo posebne potrebe oseb z motnjo v duševnem razvoju?

11. poglavje: 11. pravilo: Rekreacija in šport

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Opišite, kako sodeluje vlada z vašimi nevladnimi organizacijami pri organiziranju rekreacije ali športnih dogodkov  za osebe z motnjami v duševnem razvoju?

· Opišite, ali vaša organizacija od vlade prejema finančno podporo v ta namen?

· Opišite, kako država podpira sodelovanje oseb z motnjami v duševnem razvoju v državnih in mednarodnih športnih dogodkih.

· Ali imajo te osebe dostop do rekreacije in športa?

· Ali obstajajo strokovni kadri za izvedbo športnih in rekreacijskih  programov, prilagojenih  osebam z motnjami v duševnem razvoju?

12. poglavje: 12. pravilo: Vera

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Ali sodelujete z verskimi organi?

· Ali nudite verske dejavnosti za osebe z motnjami v duševnem razvoju?

· Ali obstajajo za to dejavnost usposobljeni kadri ali prostovoljci?

· Ali je v šolah za prizadete ljudi zagotovljeno versko izobraževanje?

13. poglavje: Velike bivalne ustanove

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Kaj menite o ustanovah za osebe z motnjami v duševnem razvoju?

· Opišite pogoje v obstoječih/spreminjajočih se ustanovah.

· Ali vlada sodeluje z vašimi nevladnimi organizacijami glede zapiranja ustanov ali položaja v njih in  pri ustanavljanju alternativnih življenjskih objektov?

· Ali imate prost dostop do ustanov? Ali bi lahko obiskali ustanovo brez dovoljenja? Prosimo, opišite postopke.

· Ali je vaša nevladna organizacija aktivna pri izboljševanju pogojev za osebe z motnjami v duševnem razvoju, ki živijo v ustanovah?

· Katere so tri glavne prednostne naloge za spremembo v sedanjih ustanovah?

· Opišite pravni položaj, programe, izobraževanje itd. otrok in odraslih oseb z motnjami v duševnem razvoju v ustanovah.

14. poglavje: 18. pravilo: Organizacije prizadetih oseb

e) Pogovori z nevladnimi organizacijami

· Kako sodeluje vlada z vašo organizacijo?

· Ali prejemate sredstva od lokalne ali državne vlade?

· Katere organizacije za  osebe z motnjami v duševnem razvoju obstajajo na vašem območju?

· Ali obstajajo posebne lokalne ali državne organizacije za posebne skupine, npr. za ljudi z Downovim sindromom, avtizmom itd.?

· Opišite vaše sodelovanje z drugimi nevladnimi invalidskimi organizacijami.

· Ali imate dovolj časa, da se odzovete na predloge vlade?
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