


¢ Boravila sam na razligitim mjestima, iznajmljivala
kucée svojih prijatelja, stanove i sobe, na kratke
vremenske periode, deSavalo se i da prespavam u
njihovim dnevnim sobama ili u potkrovlju ¢lanova
porodice, oc€ajniCki trazeéi smijestaj. Moj fiziCki
invaliditet se pogor$ao i osjecala sam konstantnu bol
zbog stepenista u mjestima na kojima sam boravila.
ZavrSavala bih provodeé¢i mnogo vremena u krevetu
i skrivajuéi se od ljudi kod kojih bih ostala, ili placuci,
najcesc¢e preplavljena osjecajima i u nemogucénosti da
uradim bilo Sta. 4,

¢t Sadamirodbina pruza podrsku nudeéi mismjestaj
u zajednickoj kuci. Za mene to dijeljenje predstavija
prepreku u dobivanju stanarske podrske u mom domu,
s obzirom da agencije za stanarsku podrsku ne pruzaju
svoje usluge osobama koje imaju sustanare koji nisu
njihovi partneri ili porodica, zbog procjene rizika. Zbog
toga ja imam pristup samo opstim uslugama iz domena
mentalnog zdravlja, $to mi ne ostavlja mogucnost da
radim, zbog toga sam zatvorena u svojoj sobi i naruseno
je moje fizicko i mentalno zdravlje. 4,
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U Razotkrivanju mitova, kada je u pitanju samostalni zivot, radi se o nekim od najcescih zabluda o
osobama sa invaliditetom, samostalnom Zivotu i personalnoj asistenciji. Izabrali su ih naSe osoblje
i ¢lanovi, a njihov odabir je zasnovan na li€nim iskustvima i inspirisan je naSom saradnjom sa
kreatorima politike i donosiocima odluka na evropskom, drzavnom i lokalnom nivou.

Evropska mreza za samostalni Zivot (ENIL) je odlucila da objavi ovo izdanje Razotkrivanja mitova,
sa ciliem da se podigne svijest o samostalnom Zivotu i o na€inu na koji on moze postati stvarnost
za sve osobe sa invaliditetom. NajviSe od svega, Zelja ENIL-a je bila da ukaze na razne mitove i
zablude koji se tiCu samostalnog Zivota, zbog kojih se ponekad 'samostalnim Zivotom' smatra i ono
Sto je po svojoj formi ustvari jedan oblik institucije. ENIL se nada da ¢e ova publikacija doprinijeti
boljem razumijevanju prava na samostalni Zivot unutar zajednice, kao $to je navedeno u Clanu 19
UN-ove Konvencije o pravima osoba sa invaliditetom.

Ova publikacija je namjenjena svima koji Zele nauciti viSe o samostalnom Zivotu, kao $to je objaSnjeno
od strane osoba sa invaliditetom koje su aktivhe u pokretu za samostalni Zivot.

O Evropskoj mrezi za samostalni zivot

Evropska mreza za samostalni zivot (ENIL) je Sirom Evrope rasprostranjena mreza ljudi sa
invaliditetom. Ona predstavlja forum namjenjen svim osobama sa invaliditetom, organizacijama za
samostalni zivot i njihovim saveznicima koji se ne bave problematikom invalidnosti ali djeluju po
pitanju samostalnog zivota. ENIL-ova misija je da se zalaze i zagovara vrijednosti, principe i prakse
samostalnog zivota, prvenstveno okolinu bez barijera, deinstitucionalizaciju, pruzanje podrske kroz
personalnu asistenciju i odgovarajuca tehniCka pomagala, pri tome zajedno radeci na tome da
punopravni status gradanina bude moguc i za osobe sa invaliditetom. ENIL koordinira rad Evropske
koalicije za Zivot u zajednici (ECCL) i ¢lan je Evropskog foruma za osobe sa invaliditetom kao i
Evropske ekspertne grupe za tranziciju sa institucionalne na skrb u zajednici. ENIL ima i ¢lanski
status unutar Vije¢a Evrope i predstavljen je Savjetodavnom odboru kao i Platformi za temeljna
prava u okviru Agencije EU za temeljna prava.




[
M(t Zivjeti samostalno je isto Sto i biti neovisan.

BAVITI

——
—

VCC 4 {

‘Y\J en{Cc2 Niko nije neovisan.
Bilo da smo oznacéeni kao osoba sa
invaliditetom ili ne, svima nam je
potrebnapodrskadrugihuodredenim
situacijama nasih zivota.

Razo’(krivanje mitova
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SAMOSTALNOST NIJE POVEZANA sa fizickom ili intelektualnom sposobno$c¢u jedne
osobe da se o sebi brine bez podrske; samostalnost se stvara dobivanjem podrske
onda kada to odredena osoba zeli i na nacin na koji ona to zeli. "

Samostalni Zivot podrazumijeva da sve osobe sa invaliditetom imaju pravo na iste
izbore, kontrolu i slobodu kao i svaki drugi gradanin — kod kuée, na poslu, i kao ¢lanovi
zajednice. Ovo ne mora nuzno znaciti da osobe sa invaliditetom trebaju 'raditi sve same',
nego znaci da bi svaka prakticna podrSka koja im je potrebna trebala biti bazirana na
njihovim li€nim izborima i Zzeljama.

U stvarnosti, niko nije neovisan — svi mi trebamo i koristimo podrsku neke vrste u svojim
Zivotima. Na primjer, kada treba da donesemo neku odluku, mozda pozelimo o tome
popriati sa nekim od ¢lanova porodice ili sa prijateljem. Ta odluka moZze biti velika poput
razmiSljanja o promjeni karijere ili sitna poput biranja Sta pojesti za veCeru. U razliCitim
aspektima nasih zivota, moze nam biti potrebna pomo¢ po pitanju brige oko djece,
moZze nam biti potrebna emocionalna podrska zbog nedavnog teskog gubitka, pomoc¢
kada smo bolesni, ili finansijska pomo¢ ukoliko smo izgubili posao. Nije drugacije ni sa
osobama sa invaliditetom. Ironi¢no je to $to se od osoba sa invaliditetom Cesto oCekuje
da dokazu kako su potpuno neovisni prije nego Sto im se pruzi ista ona sloboda koju
drugi uzimaju zdravo za gotovo.

1. Brisenden, S. (1989) ‘Dokument o personalnoj njezi’ u proceduri, 16 Disablement Income Group




M' ﬂ» Samostalni zivot nije za svakoga.
Institucije ¢e nam uvijek biti potrebne.

OPCIJE

C J Ca Ukoliko joj se pruzi odgovarajuca podrska,
svaka osoba moze Zivjeti u zajednici.

Razo’(krivahje mitova
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KROZ HISTORIJU, razliCite grupe osoba su morale da se bore da njihova ljudska
prava budu ispostovana — rasne i etnicke manijine, pokret Zena i LGBT grupe su samo
neki od primjera. Osobe sa invaliditetom se jo$ uvijek bore za njihovo pravo da ne budu
izdvojeni i izolovani, ve€ da zive samostalno unutar zajednice.

Prilike za mnoge osobe sa invaliditetom bivaju uniStene zbog nagadanja nekih drugih
ljudi. Vrlo je vjerovatno da ¢e ta nagadanja i medicinski pristup, koji su jo$ uvijek medu
stru¢njacima priliéno zastupljeni, kao i medu pruzaocima usluga a ponekad i medu
organizacijama osoba sa invaliditetom, ograniciti izbore i mogucnosti za te osobe u
mnogo vecoj mjeri nego Sto bi to ucinile bilo koje osobine nekog pojedinca. To se
posebno odnosinaosobe saintelektualnim oSte¢enjimailina one sa nesto kompleksnijim
potrebama po pitanju mentalnog zdravlja. Pravo objasSnjenje za, po njima ociglednu
potrebu za institucijama, ne lezi u tome da neke osobe imaju ‘pretezak invaliditet’ da
bi Zivjeli u zajednici. Razlog tome je Cinjenica da drustvo nije dovoljno spremno ili
tolerantno da prihvati, zbrine i uvaZzi raznovrsne i jedinstvene nivoe spretnosti.

Veoma Cesto se smatra da sve osobe sa istom dijagnozom imaju i iste potrebe. Vodeci
se takvom logikom, smjestiti osobe sa invaliditetom zajedno u jedan prostor, kao Sto je
institucija, kako u ekonomskom tako i u socijalnom smislu, moglo bi biti ocijenjeno kao
Stedljiv postupak. Medutim, to jednostavno ne moze biti tako. Osobe sa invaliditetom
imaju razliCite potrebe, interese, talente i nade za svoju buduc¢nost, bas kao i osobe bez
invaliditeta.

U procesu deinstitucionalizacije, Cesto se desi da neke osobe ne Zele napustiti
ustanovu. To se moze iskoristiti kao opravdanje za nastavak smjestanja ljudi u institucije
i za nastavak pruzanja podrske unutar njih. Medutim, ba$ kao i kod dugogodisnjih
zatvorenika u pritvoru, razlog zbog kojeg se oni koji su smjesteni u institucijama Cesto
plase da ih napuste, je to $to ne znaju ni za Sta izvan toga, a ne to Sto nisu spremni za
odlazak. Pokret za samostalni zZivot se zalaze za upotrebu peer? (vrSnjacke) podrske
onda kada neko napusta ustanovu kako bi Zivio unutar zajednice. Pruzaoci vrSnjacke
podrske mogu pomoci pojedincima koji se sele u zajednicu da steknu samopouzdanje,
dobiju pravu pomo¢ i da po¢nu graditi drustvene mreze, izmedu ostalog.

2. Peer (vrdnjacka) podrska je termin koji se koristi za opisivanje pomoci i podrSke koju su osobe sa
doZivljenim iskustvima u stanju pruZiti drugoj osobi koja se nalazi u sli€noj situaciji, poput onih koji su
nekad Zivjeli u instituciji.

Ova podrska moze biti socijalna, emocionalna ili praktic¢na (ili sve odjednom).




{
M' Tt Samostalni zivot podrazumijeva obustavljanje svih
kontakata sa sistemima usluga za podrsku.
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C"’\J enica Samostalni zivot nije mogué bez
podrske.
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CESTA ZABLUDA o samostalnom Zivotu je to da osoba sa invaliditetom mora biti u
stanju da sama zivi i da sama obavlja stvari za sebe, bez podrske ikog drugog. 1z ovog
razloga, osobe sa viSim stepenom potrebe za podrSkom se Cesto smatraju ‘previSe
onesposobljenima’ da bi mogle Zivjeti samostalno. Medutim, samostalni zivot ustvari
znaci da bi podrska koju osoba prima trebala biti bazirana na njihovim licnim Zeljama,
njihovim potrebama i izborima njihovog li€nog zivotnog stila. Osobe sa invaliditetom
ne bi trebale da uklapaju svoje Zivote u okvire one vrste podrske koja im je dostupna
— sistemi usluga su ti koji trebaju biti u stanju fleksibilno ispuniti potrebe svake osobe.

U rezidencijalnim tipovima centara za skrb, primati ‘podrsku’ najceSce znaci dobiti
pomo¢ oko nekih osnovnih potreba, kao sto su li€na njega, ishrana i ku¢ni poslovi, sa
malom koli€¢inom vremena (ili nikakvom) potroS§enog na rehabilitaciju i aktivnosti za
razonodu. SmjeStanje u rezidencijalne ustanove Cesto je podstaknuto potrebom da
se ustedi novac, uz ograniceni broj osoblja koji ‘pruza podrsku’ velikom broju onih koji
su tu smjesteni. Programi samostalnog Zivota, s druge strane, bi trebali uzeti u obzir
sve aspekte Zivota jedne osobe. To ukljuCuje zaposlenje, obrazovanje, i podrazumijeva
da se treba uzeti uc¢eSce u lokalnoj zajednici. U podrskama koje ukljuCuje samostalni
Zivot se ne radi samo o ispunjavanju osnovnih potreba osobe sa invaliditetom, nego
i 0 tome da se toj osobi pomogne da pristupi kvalitetnim informacijama, uslugama po
pitanju savjetovanja i zagovaranja, poput onih koje se pruzaju u organizacijama osoba
sa invaliditetom. Gledano na ovaj nacin, podrska nije nesto $to se obavlja nad osobom
nego nesto sto se obavlja sa osobom.

U programima samostalnog zivota, vazno je da podrskom koja se pruza upravlja upravo
ta osoba sa invaliditetom i da je kontroliSe, a ne da uslove diktiraju pruzaoci usluga.
U praksi, to znaci da bi osoba sa invaliditetom trebala biti u stanju da odluci ko ¢e biti
njezin personalni asistent, koju vrstu podrske ¢e joj pruzati, gdje i kada. Pracenje ovoga
je izrazito vazno za osobe sa viSim nivoom potrebe za podrskom, kako bi se osiguralo
da oni budu ti koji ¢e kontrolisati svoju podrSku (a ne obratno), pa ukoliko je potrebno i
preko zastupnika.

U vezi sa gore spomenutom zabludom je i ideja da se deinstitucionalizacija odnosi na
zatvaranje ustanova bez formiranja ikakvih sistema usluga unutar zajednice. Kao $to je
pojasnjeno, kada dospiju u zajednicu, od osoba sa invaliditetom se ne moze oCekivati
da budu neovisni. U drzavama u kojima proces deinstitucionalizacije nije dobro
isplaniran, mnoge osobe sa invaliditetom su postale beskucnici i bilo im je gore nego u
instituciji, jer im je bilo dostupno malo sistema za pruzanje usluga, ili ih nije bilo nikako.
Iz ovih razloga, deinstitucionalizacija se treba posmatrati kao razvoj odgovarajucih,
specijaliziranih i savremenih sistema koji ¢e samostalni zivot omoguciti paralelno sa
zatvarenjem institucija.




Y. P Osobe sa invaliditetom ¢ée biti izolovane i
Mﬂ' usamljene ukoliko budu zivjele samostalno.
Da biste zivjeli samostalno morate se odseliti

od svoje porodice i morate zivjeti sami.

- 4 4  §

C"‘\J e |2 Samostalni Zivot ne podrazumijeva to
da ljudi moraju sami da zive, nego da
imaju pravo sami da biraju gdje i sa
kim C€e zivjeti.

Razo’(krivahje mitova




OBICNO SE SMATRA od strane zagovornika institucionalne skrbi da za osobe sa
invaliditetom postoji rizik da postanu izolovane i usamljene ukoliko budu Zivjele u zajednici.

Oni smatraju da ¢e osobe sa invaliditetom biti sretnije u rezidencijalnim okruzenjima, jer 4

1

su tu sa svojim ‘prijateljima’ (tj. sa drugim osobama sa invaliditetom). Ovakav stav je kako
povrsan tako i netacan. Zapravo, rezidencijalne ustanove su €esto sinonim za izolaciju i
segregaciju, iz niza razloga koji su navedeni u nastavku.

Obi¢no, ljudi koji Zive u rezidencijalnim ustanovama su izabrani da Zive zajedno od
strane grupe stru€njaka. Smjesteni su u istu kucu ili odredenu zgradu prema njihovom
identifikovanom tipu ili tezini invaliditeta, a ne prema nekim li¢nim prioritetima. Takode,
takve stambene institucije su pretezno smjestene daleko od mjesta u kojem Zive porodica
i prijatelji odredene osobe, Sto za rezultat ima gubljenje nekih prirodnih mreza za pruzanje
podrske. Neki pojedinci bivaju smjesteni u ustanove jos kao bebe ili djeca, Sto znaci da
nikad nisu ni imali Sansu da razviju bilo kakvu vezu sa svojom porodicom ili rodacima.

Postoje i drugi faktori koji utiCu na to da rezidencijalne ustanove tog tipa obi¢no imaju
za rezultat da oni koji u njima borave postanu iskljuceni i izolovani. Na primjer, osobama
u takvim ustanovama se Cesto ne dozvoljava da donose odluke u svoje ime po pitanju
svakodnevnih aktivnosti. Neko drugi za njih organizuje nacin na koji ¢e provesti svoje
dane i oni su pretjerano zasti¢eni. Umjesto da im se pruzi podrska da koriste redovne
sisteme usluga u zajednici, oni sve te usluge imaju tamo gdje zive (na primjer, doktori,
zubari ili frizeri dolaze njima). Osobe sa invaliditetom koje Zive u takvim stambenim
ustanovama takode nailaze na prepreke u smislu prevoza, jer im ¢esto nije omoguceno
da koriste usluge javnog prevoza. Umjesto toga, oni se voze u ‘posebnim autobusima’
koji su povezani sa tom smjeStajnom jedinicom ili centrom za dnevnu skrb. S druge
strane, osoba sa invaliditetom koja samostalno zivi u zajednici, uz adekvatnu podrsku,
moze pristupiti lokalnim sistemima usluga, kao Sto su razni centri za slobodne aktivnosti,
prevozni i medicinski servisi, prilike za obrazovanje, itd. Vazno je, naravno, da ovi servisi
budu pristupacni osobama sa invaliditetom koje Zive u zajednici.

Samostalni Zivot, s druge strane, uzima u obzir Siru mreZu koja ve¢ postoji u Zivotu
odredene osobe. On omoguc¢ava svakoj osobi da izabere gdje i sa kim bi voljela da Zivi.
To moze biti kod kuce sa svojom porodicom, u zajednickoj kudi ili stanu sa prijateljima,
ili u svom vlastitom domu. Najvaznije je znati da, ukoliko osoba odluci da Zivi sa svojom
porodicom, to ne znaci da oni trebaju biti prisiljeni da se oslone na neformalnu skrb koju
bi im pruZili Clanovi njihove porodice. Dok rezidencijalna skrb pruza podrsku samo u istom
paketu sa smjeStajem, samostalni Zivot je prepoznao vaznost razdvajanja podrSke od
opcija smjestaja.

Znacajno je naglasiti i to da, ukoliko su djeca u prilici da odrastaju u porodicama, onda ¢e
imati i veCe Sanse da sa njima razviju ¢vrste i dugotrajne veze, sto znaci da ¢e, kako budu
odrastali, imati stabilne mrezZe za podrsku i da ¢e im biti lakSe da se uklope u drustvo.

Samostalni Zivot ne podrazumijeva potiskivanje osoba sa invaliditetom u izolaciju, ve¢ im
samo obezbjeduje istu moguénostizbora i sloboda kakvu imaju i pojedinci bez invaliditeta.
To ukljuCuje i pruzanje podrSke kao i razvijanje medusobnih odnosa izmedu osobe
sa invaliditetom i njezine porodice i prijatelja. Kada se osobama sa invaliditetom pruZzi
individualizirana podrska, time im se ne priusti samo ve¢a mogucnost izbora i kontrole
nad svojim zZivotom, nego im se pruZi i prilika da aktivho u€estvuju kao i da daju doprinose
u deSavanjima unutar lokalne zajednice.



[

M{t Postoji previSe rizika u vezi sa samostalnim

zivotom, tako da su osobe sa invaliditetom ‘bolje
zbrinute’ u okviru institucionalne skrbi.
Programi samostalnog zivota, kao Sto su licni
budzeti, su previSe rizicni kada su u pitanju
osobe sa invaliditetom | mogu voditi ka prevari,
zanemarivanju ili zlostavljanju.

Sunrise Dom
za slijepe osobe

Mi ¢emo vas
zastititi

\¥4
€ P ¢
C”\J e |2 Institucija je daleko opasnije mjesto

za zivot nego sto je to zajednica.

Razotkrivanje mitova
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HISTORIJSKI GLEDANO, OSOBE SA INVALIDITETOM su posmatrane kao ovisne
i kao osobe u stanju potrebe za ‘brigom’, prije nego kao pojedinci sa raznovrsnim
potrebama i ¢eZznjama, poput svakog drugog gradanina. To znacCi da se tradicionalni
modeli sistema za pruzanje usluga, kao sto su zajedniCki domovi i apartmani za pruzanje
usluga, Cesto fokusiraju na nemogucénost i/ili rizik, i da upravo oni €ineéi to, stvaraju
i ovjekovjeCuju ovisnost. Unutar tih tradicionalnih modela usluga sistemi su Cesto u
prevelikoj mjeri regulisani i profesionalizirani, i pri tome se od osoba sa invaliditetom
oCekuje da se uklope u te sisteme, umjesto da oni budu ti koji ¢e biti u stanju da
odgovore individualnim potrebama i Zeljama pojedinaca.

Ironi¢no je to da su istraZivanja pokazala kako su institucije daleko opasnija mjesta
za zivot nego zajednica. Postoje brojni rizici koji se tiCu institucionalne skrbi, kao sto
su zanemarivanije, fizicko i seksualno zlostavljanje, prisiljavanje na lijeenje i terapije,
prisijavanje na rad itd. Razlozi za ovo proizilaze iz oskudnog broja zaposlenika,
prenatrpanosti, donoSenja odluka od strane osoblja bez znanja i ikakve uklju¢enosti onih
koji su tu smjesteni, nedostatka transparentnosti o naCinu na koji se sredstva dodjeljuju
i troSe, i potpune izolacije tih institucija. Nasuprot tome, programi samostalnog zivota,
poput liénih budzZeta, osnazuju osobe da preuzmu kontrolu nad vrstom i stepenom
podrske koju primaju. Procesi koji se tiCu ovih programa su mnogo viSe transparentni
a sredstva se tiCu jednog odredenog pojedinca. To je povezano sa njihovim licnim
potrebama, ukljuujuci izbore njihovog stila Zivota, a nije strogo i isklju€ivo vezano za
odredenu grupu ljudi, ili jo$ gore, za odredenu zgradu.

Ipak, iako je ovo masovno prihvaéen stav na medunarodnom i evropskom nivou,
neke osobe sa invaliditetom se jo$ uvijek prisiljavaju da se presele u smjestaj tipa
institucionalne skrbi i protiv svoje volje. To moze biti zbog toga Sto su programi
samostalnog Zivota, tamo gdje oni Zive, neadekvatni/nepostojeci i zato $to su sredstva
vezana za vec postojeci institucionalni sistem zbrinjavanja.

Pokret za samostalni zivot se €vrsto protivi tome da osobe sa invaliditetom moraju da
napuste svoje prirodne sisteme podrske, poput prijatelja i porodice, da bi zivjeli u okviru
institucionalne skrbi a sve to zbog nedostatka adekvatne individualizirane podrske.
Upravo suprotno, pokret za samostalni zivot promoviSe kreativhe modele sistema
usluga i podrSke koji bi omogucili osobama sa invaliditetom da ucfestvuju u svojim
lokalnim zajednicama, da zasnivaju svoje vlastite porodice te da budu ekonomski
aktivni i nezavisni, ukoliko to zele.




{
M' It Samostalni Zivot se moze ostvariti izgradnjom
zajedniCkih domova i dnevnih centara za njegu,
za osobe sa invaliditetom.
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e : Osobe sa invaliditetom su ¢esto

t nJ e h Xca smjestene u zajednicke domovei
dnevne centre za pruzanje njege
zbog nedostatka drugih oblika
podrske i usluga.
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i dnevni centri za pruzanje njege mogu biti od velike
pomod¢i njihovim porodicama u nedostatku drugih opcija, to istovremeno znadi i da
osobe sa invaliditetom Cesto provode svoje dane uglavhom sa drugim osobama sa
invaliditetom, i da im nedostaju osnovne slobode, te da se bave aktivhostima koje
im se mozda svidaju, a mozda i ne (poput crtanja, lon€arstva i vrtlarstva). Zajednicki
domovi i dnevni centri za pruZaje njege olako mogu postati kopije institucionalne skrbi
iz sljedec¢ih razloga: stroge rutine i birokratija koju bezuslovno poStuje kompletno
osoblje; podcjenjujuci stavovi osoblja, velika grupa ljudi o kojima se brine, nedostatak
individualizirane podrske; nedostatak prilike za one koji tu borave da imaju kontrolu
nad svojim vlastitim Zivotima; nedostatak slobode i samostalnog donoSenja odluka;
nedostatak suvislih aktivnosti; prekomjerna primjena lijeCenja itd.

Nadalje, zajedni¢ki domovi i dnevni centri za pruzanje njege idu u korist mentalitetu ‘mi
i oni’, kao i stavu da bi osobe sa invaliditetom trebale biti odvojene od ostatka drustva.
Kroz Zivot u grupi i kroz obavljanje svega u okviru te grupe, imidZ osobe sa invaliditetom

kao nekoga ko je ‘drugadiji’ i ko nije u stanju da funkcioniSe u savremenom okruzenju
se odrzava veoma aktuelnim.

Izovograzloga, samostalni Zivot se ne moze ostvariti unutar okruZenjatipainstitucionalne
skrbi, poput zajedniCkih domova. Vazan princip u pravcu razvoja sistema usluga za
osobe sa invaliditetom je taj da bi pitanje smjeStaja uvijek trebalo biti odvojeno od
pitanja podrske. Ako pojedinac zeli da se preseli na neko drugo mjesto, to bi mu trebalo
biti i omogucéeno a da on pri tome ne izgubi podrSku koju prima.

Jednostavno govoreci, osobe sa invaliditetom bi trebale imati pristup istim opcijama
po pitanja smjestaja kao i ostali gradani, ukljucujuci i ku¢e koje se privatno iznajmljuju,
socijalni smjestaj, smjestaj u privathnom posjedu, smjestaj u sklopu zadruge itd. Osobe
sa invaliditetom bi takode trebale imati pristup personaliziranim i individualiziranim
vidovima podrske, poput personalne asistencije, ukoliko je to potrebno i kada god
je potrebno. Ti sistemi usluga ne bi trebali da budu isklju€ivo fokusirani na osnovne
potrebe (kao $to su li€na higijena i ishrana), nego bi takode trebali ponuditi osobama
sa invaliditetom i prave mogucénosti za razvoj i uc¢esSce u porodicnom zivotu kao i u
Zivotu zajednice, poput upisivanja na lokalni koledz, istrazivanja prilika za zaposlenje,
uklju€ivanja u aktivnosti koje se odvijaju na nivou zajednice itd.




¢
M' Tt Samostalni zivot za sve osobe je previSe skup.

PARLAMENTARNA
DEBATA
O TROSKOVIMA
SAMOSTALNOG
ZIVOTA

Pravo na samostalni zivot je ljudsko
pravo, i zbog toga ono ne bi trebalo
biti dovedeno u pitanje samo radi
ustede.

Razo’(krivanje mitova
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CESTO SE SMATRA da je, iako je zivot u zajednici neupitno bolja opcija od
institucionalne skrbi, obezbijediti podrSku po pitanju samostalnog Zivota svakome
kome je ona potrebna previse skup proces. Postoji veliki broj problema koji se tiCu ove
pretpostavke.

Prije svega, pravo na samostalni zivot je ljudsko pravo i ono se ne moze nikome poricati
samo zato Sto se smatra da je to previSe skupo. Kao drugo, tvrdnja da je samostalni
Zivot uvijek skuplji od institucionalne skrbi se €esto iznosi bez ikakvog dokaza ili analize.

Nazalost, struktura fondova sistema zdravstvene i socijalne skrbi inace lokalne vlasti
u finansijskom smislu motivise da se opredijele za opcije institucionalne skrbi. Oni koji
ipak omoguce opcije samostalnog Zivota pretezno stave odredeni limit na koli€inu
podrske koju jedna osoba moZe dobiti. Institucionalni troSkovi se odreduju prema grupi i
inace je teSko definisati iznos novca koji se dodjeljuje i na $ta se trosi. U meduvremenu,
samostalni Zivot zahtijeva da se sredstva dodjeljuju prema individualnim potrebama, u
formi individualiziranih budzeta, koje osoba sa invaliditetom moze iskoristiti za placanje
svoje podrske. Iz navedenih razloga, i mnogih drugih, poredenja troskova institucionalne
skrbi i samostalnog Zivota pokazala su se veoma komplikovanim. Samostalni Zivot
zahtijeva radikalne promjene u nacinu na koji se usluge pruzaju i finansiraju i ne
funkcioniSe samo kao dodatak na vec¢ postojece sisteme usluga.

Takode je pogreSno posmatrati troSkove samostalnog zivota kao jedan vid drustvenog
i ekonomskog ulaganja. U okviru institucionalne skrbi, umjesto u pruzanje podrske
osobama sa invaliditetom da aktivho doprinose deSavanjima u svojim zajednicama i
drustvu, sredstva se pretezno ulazu u svrhe odrZzavanja i stvaranja ovisnosti. To za
rezultat ima stvaranje vecih troSkova nego $to je to nuzno po pitanju povlastica vezanih
za socijalnu zastitu, kao i po pitanju izgubljenih prihoda od poreza koji su mogli biti
uplacivani od strane osoba sa invaliditetom, da im se pruZila podrSka da rade i da
zaposSljavaju svoje personalne asistente.

Posto se samostalni Zivot pogreSno smatra veoma skupim, onda se takode moze misliti
i da je on nesto Sto funkcioniSe isklju€ivo u bogatim, razvijenim zemljama. Medutim,
Cinjenica je da se u zemljama u razvoju ogromne sume drZzavnog novca trose na
odrzavanje institucija za osobe sa invaliditetom. Stoga, ta ista sredstva bi se mogla
preusmijeriti na sisteme usluga za samostalni Zivot, kao na zamjenu za institucionalnu
skrb.




NACIN KOJI
ODGOVARA

Opcije samostalnog Zivota, kao Sto je
personalna asistencija, nisu pogodne
za djecu sa invaliditetom.

[}

SAMO ZA

OSOBE SA

18 GODINA
| PREKO

Iskustva pokazuju da djeci i mladim
osobama, kao i njihovim porodicama,
personalna asistencija moze biti velika

olakSica.
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OPCIJE PODRSKE ZA SAMOSTALNI ZIVOT, kao $to je personalna asistencija, su
Cesto dostupne samo odraslim osobama. To znaci da jedina vrsta podrsSke koja se nudi
djeci sa invaliditetom i njihovim porodicama dolazi iz nekih udaljenih okruzenja, kao Sto
su Skole za specijalni odgoj i obrazovanje, djecje institucije, dnevni centri za pruzanje
njege, institucionalni centri za privremeni boravak itd. Ovo se posebno odnosi na djecu
sa dijagnozama koje podrazumijevaju odredene intelektualne poteskoce ili djecu koja
imaju kompleksne potrebe po pitanju podrske. Nedostatak podrske u porodicnom domu
ili u savremenom obrazovnom sistemu moze stvoriti izrazito stresno okruzenje i moze
biti uzrok tome da se dijete bespotrebno odvoji od svojih porodica i vrSnjaka. To takode
ide u prilog ideji da su ‘specijalne’ ustanove i usluge neophodne.

Samostalni Zivot nije samo za odrasle osobe. On obuhvata Sirok spektar Zivotnih
iskustava sa kojima se suoCavaju osobe sa invaliditetom, od ranih godina Zivota i
prelaska u odraslu dob, kroz Zivot u zrelim godinama i zaposlenje, pa sve do starosti.
Sto se prije osobi pruzi podrska po pitanju samostalnog Zivota kao i $ansa da odrasta
u svojoj porodici i zajedno sa svojim vrSnjacima, Sanse da Ce ona postati pouzdana
i aktivna odrasla osoba su vece. S druge strane, rana institucionalizacija ¢esto vodi
ka dodatnim poteSkocama i ka tome da se cijeli Zivot provede u okviru institucionalne
skrbi.

Ocigledno je da se od personalne asistencije ne oCekuje da zamijeni onu vrstu njege
koju djetetu pruzaju roditelji ili njegovatelji. Prije se smatra da je njezin cilj da dopuni te
procese tamo gdje je to potrebno, tako da djetetovi roditelji i njegovatelji budu u stanju
da rade, da provode vrijeme i sa svojom drugom djecom i da dodu do predaha kada im
je to potrebno. Personalna asistencija je takode klju¢ni faktor u obezbjedivaniju pristupa
savremenom obrazovanju djeci s invaliditetom. Ako su osobe sa invaliditetom u stanju
da iskuse samostalni Zivot u svojoj ranoj dobi, onda one imaju i slicne prilike da izaberu
svoj licni zivotni pravac i svoje licne mreze, kao i njihovi vrdnjaci koji nisu osobe sa
invaliditetom.

Na kraju, jedan argument koji se koristi da se objasni zaSto personalna asistencija
nije prikladna za djecu je taj da djeca nisu u stanju da zaposSljavaju svoje asistente
i da organizuju njihov rad. Ipak, njihovi roditelji ili njegovatelji (uz podrSku Centara
za samostalni zivot i drugih sli€nih organizacija) imaju priliku da pomognu u tome da
se osigura da personalni asistenti pruzaju djetetu upravo onakvu vrstu podrske koja
mu je potrebna, cemu svjedocCe i drzave u kojima djeca mogu imati svoje personalne
asistente.



¢
M' {t Nemoguce je kontrolisati ‘kvalitet’ opcija podrsSke za

samostalni zivot.

Posto samostalni zivot dopusta
pojedincima da odaberu svoju vrstu
podrske, vece su Sanse da ¢e upravo
ta podrska vise odgovarati njihovim
potrebama.

Razo’(krivanje mitova
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MJERENJE ‘KVALITETA’ dobivene usluge je izrazito subjektivan zadatak i ono bi
trebalo biti isklju€ivo bazirano na iskustvima osobe koja je primalac podrske. Ovo je
lakSe osigurati sa opcijama usluga za samostalni Zivot, jer osobe sa invaliditetom imaju
vecu mogucnost izbora i kontrole po pitanju toga kako ¢e izgledati njihova podrska.
Opcije za pruzanje podrSke za samostalni zivot dozvoljavaju osobama sa invaliditetom
da zapoS$ljavaju i obu€avaju svoje asistente, te im daju mogucnost i da ih otpuste ukoliko
je to potrebno. Uz ‘direktne uplate’ ili ‘personalne budzete’, osobe sa invaliditetom
mogu same izabrati svoju vrstu podrske a ta podrSka je individualizirana. 1z ovog
razloga, mnogo je lakSe kontrolisati ‘kvalitet’ nego Sto je to slu€aj u ve€im smjestajnim
jedinicama. Organizacije osoba sa invaliditetom, poput Centara za samostalni Zivot, na
raspolaganju su ovim osobama po pitanju pruzanja podrske u ovom procesu, pruzajuci
im informacije o zapoS$ljavanju personalniih asistenata, pomazuci im sa upravljanjem
personalnim budzetima, sa izborom odgovarajuceg oblika podrske itd.

U institucionalnom i rezidencijalnom smjestaju bave se mjerenjem opipljivih i prakti¢nih
segmenata sa ciliem da se odredi kvalitet (kao npr. koliko je Cista zgrada ili u kojoj se
mjeri vodi raCuna o medicinskim potrebama odredene osobe). To se obi¢no zahtijeva
kroz organizacijske programe za mjerenje kako bi se opravdali i potvrdili ugovori o
uslugama koje te institucije imaju sa vlastima ili sa onima koji doniraju sredstva, i pri tome
se ne uzimaju u obzir stavovi onih koji tu borave. Temeljni dokaz kvaliteta samostalnog
Zivota, s druge strane, je baziran na pitanju da li pruzena usluga omogucéava odredenom
pojedincu da zivi na nacin na koiji Zeli i da ostvari svoj puni potencijal.




predstavlja dnevnu primjenu politika o ljudskim pravima koje se tiCu invaliditeta.
Samostalni Zivot je mogué¢ kroz kombinovanje raznovrsnih faktora iz okoline sa individualnim
faktorima, $to omogucava osobi sa invaliditetom da ima kontrolu nad svojim vlastitim zZivotom. To
podrazumijeva mogucnost izbora i donoSenja odluka o pitanjima poput gdje Zivjeti, sa kim Zivjeti
i kako zivjeti. Sistemi usluga moraju biti dostupni svima i to po principu jednakih mogucnosti,
dozvoljavaju¢i osobama sa invaliditetom fleksibilnost u svakodnevnom Zivotu. Samostalni Zivot
zahtijeva da elementi okoline koji su u izgradnji kao i sistem prevoza budu pristupacni, da bude
omogucéena dostupnost tehnickih pomagala, pristup personalnoj asistenciji i/ili sistemu usluga
unutar zajednice. Neophodno je istaknuti da je samostalni Zivot za sve osobe sa invaliditetom, bez
obzira na nivo potrebe za podrskom koji one imaju.

je instrument kojim se omogucava samostalni zivot. Personalna
asistencija se placa kroz nov€ana sredstva rezervisana za osobe sa invaliditetom, i njihova je namjena
da pokriju troSkove pruzanja bilo kakve potrebne podrsSke. Personalna asistencija bi trebala biti
omogucena na osnovu procjene individualnih potreba i trebala bi da zavisi od zivotne situacije svakog
pojedinca. 1znos sredstava odobren u svrhe personalne asistencije za osobe sa invaliditetom trebao
bi biti u skladu sa trenutnom visinom plata u svakoj drzavi. Kao osobe sa invaliditetom, moramo imati
pravo da zapoSljavamo, obu€¢avamo i upravljamo radom svojih asistenata uz adekvatnu podrsku
ukoliko tako odlu€imo, i mi bismo trebali biti oni koji ¢e izabrati model angazmana koji ¢e najbolje
odgovarati nasim potrebama. Sredstva za personalnu asistenciju moraju pokriti troSkove plata li¢nih
asistenata kao i druge troSkove koji se pojave kroz izvrSavanje aktivnosti, poput svih doprinosa koji
su obaveza poslodavca, troSkova upravljanja programom i troSkova vrSnjacke podrske za osobe
kojima je ta vrsta asistencije potrebna.

je politicki i drustveni proces, koji omogucava prelazak sa institucionalne
skrbi i drugih vidova izolirajucih i segregirajuéih smjeStaja na samostalni zZivot. Efikasna
deinstitucionalizacija se ostvaruje onda kada se osobi koja je smjeStena u instituciju pruZzi prilika
da postane punopravni gradanin te da preuzme kontrolu nad svojim zZivotom (ukoliko je potrebno,
uz podrsku). Za proces deinstitucionalizacije je od ogromnog znacaja dostupnost takvog smjestaja
unutar zajednice kojeg je moguce priustiti i koji je pristupacan, uz pristup i sistemima javnih usluga,
personalnoj asistenciji, i vrSnjackoj podrsci. Deinstitucionalizacija se takode odnosi i na spreCavanje
razvoja institucionalizacije u buducénosti; omogucavajuci djeci da odrastaju uz svoje porodice i u
blizini svojih komSija i prijatelja unutar zajednice, umjesto da budu smjeStena u okvire neke udaljene
institucionalne skrbi.

je bilo koje mjesto u kojem su osobe, koje su oznaCene kao osobe sa invaliditetom,
izolovane, isklju€ene i/ili primorane da Zive zajedno. Institucijom se takode smatra i bilo koje mjesto
na kojem osobe nemaju, iliim se ne dozvoljava da imaju, kontrolu nad svojim Zivotima i svakodnevnim
odlukama. Instituciju ne definiSe iskljuivo njena veli€ina.
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se odnosi na ‘podrsku’ koja se od strane osoblja zaposlenog
unutar ustanove pruza onima koji u njoj borave.

je termin koji upotrebljavaju pruzaoci usluga
kako bi naznadili da se radi o smjeStaju posebno uredenom za osobe sa invaliditetom
(kao Sto su zajedni¢ki domovi, apartmani za pruzanje usluga?, zasti¢eni/sigurni domovi
i centri za Zivot), u kojem se osobe grupiSu u zavisnosti od vrste/teZine invaliditeta.
Takvi smjestaji mogu opskrbljivati djecu i odrasle, i mogu biti manji (na primjer, za 6
osoba) ili veéi (na primjer, za 30 osoba). To je takav tip usluge koji povezuje podrsku
koja je osobi potrebna sa specificnom vrstom smjestaja, pri tome ograniCavajuéi izbor
po pitanju toga gdje i sa kim bi osoba Zeljela da Zivi. Smjestaji za rezidencijalnu skrb,
iako fizi€ki pozicionirani u gradskim dijelovima naselja ili u predgradu, ¢esto funkcionidu
po principu ‘jedna veliina odgovara svima’ i po osobinama mogu biti jednako izolirajudi
kao i stari tipovi institucija. Termini rezidencijalna i institucionalna skrb se Cesto koriste
naizmjeni¢no od strane aktivista za samostalni Zivot.

3. Kompleks apartmana unutar jedne zgrade koji se prvenstveno nudi osobama sa invaliditetom, pri
¢emu je nacin na koji se ‘podrska’ pruza odreden na osnovu potreba grupe.




¢ Vjerujem da smjestaj ima veliki uticaj na to koliko
¢u velikim smatrati svoj invaliditet. U odgovarajucem
smjestaju, uz nekoliko sati podrSke sedmicno, ja sam
u stanju da napredujem, radim, aktivho ucestvujem
u drustvu kao volonter, aktivist i Clan zajednice, i
jednostavno da zivim. Uz neadekvatan smjesta) i
bez ikakve podrsSke, osjeCam se sasvim zarobljeno.
Nedostaje mi osjeCaj da se mogu tusirati svaki dan,
viSe ne osjeCam da sam u stanju uhvatiti se u kostac
sa zivotom niti imam ikakvu nadu za buducnost. Sve
ovo dodatno otezava i Cinjenica da nemam nekih opcija
kada su u pitanju osobe koje bi bile uz mene onda kada
se ne snalazim bas najbolje.”

¢ |mao sam sreée da mi dodijele stan ove godine.
To znaci da moj personalni asistent moze da mi pomaze
u svakodnevnim poslovima kada mi je to potrebno i da
mogu zivjeti na nacin da ja odlu¢ujem kada i gdje ¢u ici,
kao i $ta ¢u jesti, te za razliku od placanja cijene udjela
u sistemu usluga, znam ta¢no gdje moj novac odlazi.
U sredini u kojoj zivim, poznat sam po tome da sam
druzeljubiv, a takode prisustvujem i sastancima fokus
grupa osoba sa invaliditetom, jednom mjeseéno. Stoga,
mogu reci da samostalni Zivot u mom slu€aju zaista

funkcioniée.,,
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Sida, Svedska razvojna agencija posredstvom
MyRigh, Svedske organizacije osoba s invaliditetom
za medunarodnu saradnju.
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"Ovaj projekat je nastao u sklopu realizacije MyRight programa 2015-2017 u Bosni i Hercegovini.
MyRight — Empowers people with disabilities je Svedska nevladina organizacija koja okuplja preko
trideset Svedskih organizacija osoba s razliCitom vrstom invaliditeta za medunarodni program
podrske.Cilj naseg zajednickog rada je jaCanje lokalnih partnerskih organizacija za vodenje efikasnog
zagovaranja za prava svojih ¢lanova. Uloga MyRight je osigurati administrativnu podrsku nasim
organizacijama Clanicama. Posjetite nas www.myright.se

"Ovu publikaciju je finansirala Svedska medunarodna agencija za razvoj i saradnju, Sida. Misljenja
izrazena u ovom materijalu ne odrazavaju neophodno i stavove Agencije Sida. Odgovornost za
sadrzaj snosi iskljuCivo autor teksta."






KONTAKTIRAJTE NAS

Evropska mreza za samostalni zivot
Brussels Office

7th Floor- Mundo J,

Rue de I'Industrie 10

1000 Brussels, Belgium

tel: 0032 (0)2 893 25 83

E-mail: secretariat@enil.eu
Internet stranica: www.enil.eu

Podrzano od strane Evropske komisije i ULOBA organizacije, u okviru
projekta ,Ponosni, snazni i uocljivi — Promicanje mogucnosti izbora,
kontrole i u¢eS¢a osoba sa invaliditetom u Evropi“. Informacije koje
sadrzi ova publikacija ne moraju nuzno odrazavati misljenje niti stav
Evropske komisije.




