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29 som rad, Ze aj my sa uz mézeme rozhodoval samostatne, co chceme a co nie.
Zmenil sa mi Zivot. Teraz sa citim slobodnejsi. Mam viac volnosti, viac moZnosti. Som rad, Ze sa meni
domcek a aj chlapci. Rad chodim do prace, najradsej pomaham v zahrade. Viem si zarobit peniaze a mo6-
Zem si kupit, ¢o chcem. Naucil som sa postarat o seba, viem si nakupit, rdd varim a rad sa u¢im varit nové
jedla. Chcel som sa naucit cestovat vlakom a podarilo sa. Splnil sa mi sen, letel som lietadlom
na konferenciu do Madridu a dozvedel sa vela informacii, aké moZnosti maju
ludia ako ja v ingch Statoch. & &

Emil,

2 Napriek 24-hodinovej podpornej ventilacii a uplnej imobilite mi ddva
osobna3 asistencia pocit naplneného a stastného Zivota. Nezavisly spbsob Zivota pre mnria
znamenaju dve slova: méct rozhodovat a moct kontrolovat. S pomocou ruk asistentiek pracujem,
varim, peciem, stardm sa o muza, domacnost a zdhradu. Zijem obycajny Zivot v rodine. A predovsetkgm
organizujem starostlivost o mna - kto, kedy a akgm sp6sobom mi pomoc poskytuje. Mam svoj vlastny
a mnou vyskoleny tim asistentiek. VV skutocnosti je méj Zivot neobycajny. Keby som asistenciu nemala,
bola by som odkdzana na laskavost druhych, alebo by sa rodina musela vzdat svojich Zivotov
a pracovného uplatnenia. V lepsom pripade. V horsom by som skoncila

v Ustave bez akejkolvek perspektivy. & &

Mc’wi,a,

2 Do podporovaného samostatného bygvania som presla uz davno.

Bgvam v jednoizbovom byte a mam nového priatela. V tomto byte sa mi bgva dobre.
Spolu s novgm priatelom chodime na nakupy. Mame dobrych susedov, pomahaju ndm, doniesli
nam aj klobasy a kapustu. Chodim aj do prace. S mojou pracou su kolegyne spokojné. Najradsej

umyvam podlahy, kupelne a rada utieram prach. Do prace cestujem autobusom, ak je pekné
pocasie, idem z préce peso, nemam to az tak daleko. Prechodom do podporovaného
samostatného byvania nastala v mojom Zivote velkd zmena, na zaciatku
boli obavy, ale teraz som za tdto prileZitost a novu sancu Zit podla

vlastnych predstav velmi vdacna. “
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O publikacii Buranie mytov o nezavislom zivote

Publikacia Buranie mytov o nezavislom zivote sa zaoberd najbeznejSimi mylngmi predstavami
o ludoch s postihnutim, o nezavislom zivote a o0 osobnej asistencii. Vybrali ich pracovnici a ¢leno-
via Eurdpskej siete pre nezavisly Zivot (ENIL) na zaklade preZitgch skisenosti a indpirovala ich
praca s tvorcami politik a tymi, ktori rozhoduju na eurépskej, ndrodnej a miestnej Urovni.

ENIL sa rozhodla vydat tuto publikaciu o bdrani mytov, aby zvysila povedomie o nezavislom zi-
vote a o tom, ako sa méze stat skutocnostou pre vsetkych ludi s postihnutim. V prvom rade sa
ENIL venuje jednotlivgm mytom a nespravnym predstavam o nezavislom zivote preto, lebo to, ¢o
sa niekedy nazyva ,nezavisly zivot”, je stale istou formou institucionalizacie. Cielom ENIL je, aby
publikacia prispela k lepsSiemu chapaniu prava zit nezavisle v komunite, ako je uvedené v ¢lanku
19 Dohovoru OSN o pravach osbb so zdravotngm postihnutim.

Na Slovensku sa stale viac hovori o rovnosti prilezitosti a nediskriminacii. Nie vzdy sa tieto pojmy
u vacsiny spolocnosti spajaju s ludmi s postihnutim. Stale prevlddaji najma predsudky, obavy a
negativne postoje, sU vnimani ako chori, nesvojpravni, zataz pre rodinu ¢i samych seba. Castokrat
ma majorita ,lepSiu” predstavu o tom, ¢o [udia so zdravotngm postihnutim potrebujd. Nezavisly
Zivot to, zial, vacSinou nie je. Sme zatazeni mnozstvom predsudkov.

Sme velmi vdacni za moznost priniest na Slovensko tuto publikaciu, ktora je uréena pre kazdého,
kto by sa chcel dozvediet viac o nezavislom zivote, ako ho vysvetlu;ju (udia so zdravotngm postih-
nutim, ktori sU aktivni v hnuti za nezavisly zZivot.

Mart Machajdthose
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Eurdpska siet pre nezavisly Zivot

Eurdpska siet pre nezavisly zivot (The European Network on Independent Living — ENIL) je
celoeurdpska siet (udi so zdravotngm postihnutim. Predstavuje forum uréené pre vsetkgch
ludi so zdravotngm postihnutim, organizacie podporujuce nezavisly zivot a pre ich privrzencov
bez zdravotného postihnutia na rieSenie otazok spojenych s nezavislym Zivotom. Poslanim
organizacie ENIL je zasadzoval sa a lobovat za hodnoty, principy a praktiky nezavislého Zivota,
najma za bezbariérové prostredie, deinstitucionalizaciu, poskytnutie podpory vo forme osobnej
asistencie a primeranych technickych pomdcok, ¢o ma spolocne umoznovat plnohodnotny
obciansky zivot ludi so zdravotngm postihnutim. ENIL koordinuje cinnost Eurépskej koalicie
pre komunitny zivot (European Coalition for Community Living - ECCL) a je ¢lenom Eurdpskeho
féra pre zdravotné postihnutie (European Disability Forum) a Eurdpskej expertnej skupiny pre
prechod z institucionalnej starostlivosti do komunitnej starostlivosti (European Expert Group on
the Transition from Institutional to Community-based Care). ENIL ma Gcastnicky status v Rade
Eurdpy (Council of Europe) a je zastipeny v poradnom paneli pre Platformu zakladnych prav
pri EU Agenture pre zakladné prava (Advisory Panel to the EU Fundamental Rights Agency'’s
Fundamental Rights Platform).

SOCIA — Nadacia na podporu socialnych zmien

SOCIA - Nadacia na podporu socidlnych zmien prostrednictvom vlastnych aktivit a financnej
podpory ovplyvnuje zmeny socialneho systému v prospech ohrozengch socialnych skupin
obyvatelstva. Nasou viziou je tolerantna obcianska spolocnost, ktorej integralnou sucastou su aj
(udia, ktori potrebuju pomoc a podporu druhych. Vysledkom spoluprace ,slabych a silngch” bude
dostatok kvalitngch socidlnych sluzieb, ktoré pruzne reagujd na meniace sa individualne potreby
uzivatelov v ich prirodzenom socidlnom prostredi. ZvySujeme kvalitu Zivota skupin so socidlnym
a zdravotngm znevyhodnenim, pomahame vytvarat moderné terénne a ambulantné sluzby a
podporujeme rozvoj existujucich. Spolupracujeme s mimovladnymi organizaciami a verejnou
spravou na tvorbe politik a legislativhych navrhov. Modelujeme a tvorime systém socialnych
sluzieb, spadjame a sietujeme odbornikov a organizacie, prindSame nové témy a inovacie.
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Zit nezavisle je to isté, ako byt Uplne
sebestacny.

Nikto nie je uplne sebestacny. Ci uz
sme vnimani ako ludia so zdravotnym
postihnutim alebo nie, vSetci v urcitom
obdobi svojho Zivota potrebujeme
podporu od druhych.
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Nezavislost sa nespaja s fyzickou alebo intelektualnou schopnostou postarat sa o seba bez
podpory; nezavislost sa vytvara tgm, ze clovek ma podporu vtedy, ked ju potrebuje a tak, ako
ju pozaduje’

Nezavisly Zivot znamen3, ze vsSetci ludia so zdravotngm postihnutim maju rovnaké moznosti
volby, kontroly a slobody ako ktorgkolvek ing ob¢an — doma, v praci ¢i ako ¢lenovia komunity. To
nevyhnutne neznamengy, Ze (udia so zdravotngm postihnutim ,robia vSetko sami”, ale znamena to,
7e akakolvek prakticka podpora, ktoru tito (udia potrebujd, by mala byt poskytovana na zaklade
ich vlastného vgberu a snahy.

V skutocnosti nikto nie je sebestacny. V Zivote vSetci potrebujeme a vyuzivame nejakl podporu.
Napriklad, ak musime urobit rozhodnutie, méZeme sa o nom porozpravat s clenom rodiny alebo
priatelom. M6ze ist o velké rozhodnutie, napriklad kariérna zmena, alebo malé, napriklad co si
dat na veceru. V réznych stadiach v zZivote m6Zeme potrebovat pomoc napriklad pri starostlivosti
o deti, emociondlnu podporu pri nedavnom umrti blizkeho ¢loveka, pomoc, ked sme chori, alebo
finan¢nu podporu, ak sme prisli o pracu. Ludia so zdravotngm postihnutim nie su ini. Iréniou je, ze
od [udi so zdravotngm postihnutim sa ¢asto ocakava, aby preukazali svoju schopnost byt Gplne
sebestacni. Dolezité vSak je, aby mali rovnaké moznosti, ktoré ostatni ber ako samozrejmost.

1 Brisenden, S. (1989). ‘A Charter for Personal Care’in Progress, 16, Disablement Income Group.
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Zit nezavisle nie je pre kazdého.
Vzdy budeme potrebovat institucie.

BYVANE S NiZKOU
MiEROU PODPORY

O
BFVANIE 50 STREDNE

_ \YSOKOU
MiEROU PODPORY

So spravnou podporou moéze zit kazdy
v komunite.

10 —~—
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UZ niekolko desatroci musia rézne skupiny (udi bojovat za to, aby boli ich (udské prava respek-
tované - rasové a etnické mensiny, zenské hnutie a skupiny LGBT - su len niektoré z prikladov.
L'udia so zdravotngm postihnutim tiez bojuju za svoje pravo nebyt segregovani a izolovani, ale
zZit nezavisle v komunite.

Mnohi [udia so zdravotngm postihnutim zistuju, ze ich moznosti st obmedzené predpokladmi
druhych ludi. Tieto predpoklady a medicinsky pristup, ktoré su stale bezné medzi odbornikmi,
poskytovatelmi sluzieb a niekedy aj medzi organizaciami pre (udi so zdravotngm postihnutim,
s ovela vacsou pravdepodobnostou obmedzuju moZnosti a prilezitosti nez ktordkolvek crta
daného c¢loveka so zdravotngm postihnutim. To plati obzvlast pre (udi s mentdlnym postihnutim
alebo pre tgch, ktori maji komplexnejSie potreby v oblasti duSevného zdravia. Skutocné
vysvetlenie zdanlivej potreby institucii nespociva v tom, Ze niektori ludia su ,priliS postihnuti” na
to, aby zili v komunite. Je to preto, Ze spolocnost nie je pripravena alebo dostatocne tolerantna,
aby réznorodé a jedinec¢né schopnosti prijala, prisposobila sa im a uznavala ich.

Velmi casto sa predpoklad3, ze kazdy clovek s rovnakou diagnézou ma rovnaké potreby. S touto
logikou je potom umiestnenie ludi so zdravotngm postihnutim spolo¢ne do jedného priestoru,
akygm je institacia, ekonomicky aj spolocensky akceptovatelné a vyhovujuce. Avsak, jednoducho
to tak neplati. Ludia so zdravotngm postihnutim majd rozne potreby, zaujmy, obdarenia a nade-
je do buddcnosti rovnako ako bezni ludia.

V procese deinstitucionalizacie sa ¢asto stava, Ze niektori ludia nechcl opustit institlciu. To moZe
byt pouzité ako zdévodnenie dalSieho zotrvania a ,podporovania” ludi v institlciach. Ale, podobne
ako pri vaznoch, obyvatelia institdcii sa ¢asto boja opustit institiciu skér v désledku toho, ze
nepoznajl ni¢ iné, Ze nie s na to pripraveni. Hnutie za nezavisly Zivot (The Independent Living
Movement) sa zasadzuje za vyuzivanie podpory ludi s rovnakou skisenostou (peer support)?
vtedy, ked niekto opusta institdciu a ide Zit do komunity. Podporovatelia s rovnakou skisenostou
moZzu jednotlivcom, ktori sa stahuju do komunity, pomoct ziskat sebadbveru, ziskat spravnu
podporu a zacat budovat socialne siete.

2 Podpora ludi s rovnakou skisenostou (peer support) je viraz pouzivany na popisanie pomaci a podpory, ktory su
schopni poskytnut ludia s prezitymi skisenostami inému jednotlivcovi v podobnej situdcii, napriklad ti, ktori tiez zili v
inStitucii. Tato podpora moéze byt socialna, emocionalna alebo prakticka (alebo kombinovana).

~MN
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Nezavisly Zivot znamena ziadny kontakt
s podpornymi sluzbami.

INSTITUCIONALNA FODPOROVANE
STAROSTLIVOST BYVANIE

Nezavisly Zivot nie je mozny bez podpory.

12 —~
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BeZnou mylnou predstavou o nezavislom zivote je, ze clovek s postihnutim musi byt schopny
Zit sam a robit veci samostatne, bez podpory niekoho iného. Z tohto dévodu su ludia s vyssSou
mierou podpory ¢asto povazovani za ,prilis postihnutych” na to, aby zili nezavisle. V skutocnosti
vSak nezavisly zivot znamen3, Ze podpora, ktord clovek dostava, by mala byt poskytovana na
zaklade jeho vlastnych zelani, potrieb a volby zivotného stylu. Ludia so zdravotngm postihnu-
tim by nemali byt ndteni nejakgym spdsobom vtesnat svoj Zivot do podpornych sluzieb, ktoré su
k dispozicii, ale sluzby musia pruzne reagovat na poziadavky kazdého cloveka.

V prostredi institucionalnej starostlivosti dostat ,podporu” obvykle znamend pomoc so
zakladnygmi potrebami ¢loveka, akgmi su fyzicka starostlivost a opatrovanie, stravovanie adomace
prace, s malym mnoZstvom ¢asu (ak vobec nejakym) venovanym rehabilitacii a volnocasovgm
aktivitam. Umiestnenie v institucionalnej starostlivosti je ¢asto motivované potrebou usetrit
peniaze, s obmedzenym poctom personalu ,podporujucich” velky pocet obyvatelov. Podmienky
na nezavisly Zivot, na druhej strane, by mali brat do Uvahy vSetky oblasti Zivota ¢loveka. Patri
sem zamestnanie, vzdelavanie a byt sucastou miestnej komunity. Podpora nezavislého Zivota
nie je len o zakladnych potrebach ¢loveka so zdravotngm postihnutim, ale aj o tom, ako mu
pomoct v pristupe ku kvalitngm informaciam, poradenskgm a advokacngm sluzbam, akgmi su
napriklad tie, ktoré poskytuju organizacie pre ludi so zdravotngm postihnutim. Takadto podpora
nie je nieco, ¢o sa robi pre ¢loveka, ale skor spolo¢ne s clovekom.

Pri nezavislom zivote je ddlezité, aby bola poskytovana podpora riadena ¢lovekom so zdravot-
ngm postihnutgm a nebola diktovana poskytovatelmi sluzieb. V praxi to znamen3, Ze ¢lovek so
zdravotnygm postihnutim by sa mal mat moznost rozhodnut, kto bude jeho osobngm asistentom,
aku podporu mu poskytne, kedy a kde. Dohliadat na to je zvlast dblezité u (udi s vysokou mierou
podpory, aby sa zabezpecilo, Ze maju svoju podporu pod kontrolou (a nie naopak), v pripade po-
treby aj prostrednictvom advokacie.

S uvedenou nespravnou predstavou suvisi aj myslienka, ze deinstitucionalizacia znamena za-
tvorenie institucii bez toho, aby sa v komunite vybudovali akékolvek podporné sluzby. Ako bolo
vysvetlené, od ludi so zdravotngm postihnutim v komunite nemoZzno ocakavat, Ze budu Uplne
sebestacni. V krajinach, kde sa deinstitucionalizacia dobre nenaplanovala, skoncili mnohi (udia so
zdravotnym postihnutim ako ludia bez domova a aj v horsej situacii, lebo sa zriadilo len malo pod-
pornych sluzieb alebo vobec ziadne. Z tychto dévodov by sa deinstitucionalizacia mala chapat
ako rozvijanie prislusnych Specializovanych sluzieb, ktoré ulahcia nezavisly zZivot, paralelne so
zatvaranim institdcii.

~ 13
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Ludia s postihnutim budu izolovani

a osameli, ak budu Zit nezavisle.
Nezavisly zivot znamena, Ze sa clovek
musi odstahovat od svojej rodiny

a zit sam.

Nezavisly Zivot neznamena, Ze ludia
musia zit sami, ale vyzaduje, Ze musia
mat moznost vybrat si, kde a s kym chcu
Zit.

14 —v
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Zastancoviainstitucionalnej starostlivostibezne naznacuju, ze u ludi so zdravotngm postihnutim
je riziko, Ze budu izolovani a osameli, ak budu zit nezavisle v komunite. Argumentuju tym, ze
(udia so zdravotngm postihnutim su v institucionalnom prostredi Stastnejsi, pretoze s so svojimi
Jpriatelmi” (. j. ingmi ludmi so zdravotngm postihnutim). Tento ndzor je povysenecky a nespravny.
V skutocnosti su Casto institucionalne prostredia synonymom izolacie a segregacie, a to
z niekolkych dévodov vysvetlenych nizsie.

Ludi, ktori ziju v inStitucionalnom zariadeni, zvycajne skupina odbornikov vybrala, aby zili spolu.
Umiestnili ich v jednom dome alebo konkrétnej budove skor kvoli stupnu postihnutia, nie na
zaklade osobnej preferencie. Navyse, institucionalne zariadenia zvyknu byt daleko od miesta,
kde Zije rodina a priatelia, ¢o ma za nasledok stratu prirodzenych podpornych sieti. Niektorgch
jednotlivcov umiestnili do institUcii ako deti, ¢o znamen3, Ze nikdy nemali prileZitost vybudovat si
puto so svojou rodinou alebo pribuzngmi.

Existuju dalSie faktory, ktoré vysvetluju, preco sa klienti dostanu do izolacie a sU segregovani.
Napriklad (udia v inStitucionalnom zariadeni ¢asto nemo6zu rozhodovat za seba, napr. o budu
kazdy den robit. Ich den je organizovany a si nadmerne ochrafovani. Namiesto toho, aby ich
podporovali pri vyuzivani bezn(ch sluZzieb v komunite, maju vSetky sluzby tam, kde Ziji (napriklad
lekdr, zubar alebo kadernitka prichadzajd za nimi). Ludia so zdravotngm postihnutim Zijlci
v institucionalnom zariadeni sa tiez stretdvaju s bariérami v oblasti prepravy, pretoZe ¢asto nie
sU podporovani, aby vyuzivali verejnt dopravu. Namiesto toho ich ¢asto vozia v ,Specialnych
autobusoch”. Naopak, ¢lovek s postihnutim, ktory zije nezavisle v komunite, méze mat
s prisluSnou podporou pristup k miestnym sluzbam, akgmi s komunitné volnocasové moznosti,
dopravné a zdravotnicke sluzby, vzdelavacie prilezitosti, atd. Je, samozrejme, dolezité, aby boli
tieto sluzby pristupné pre ludi so zdravotngm postihnutim Zijucich v tejto komunite.

Nezavisly Zivot, na druhej strane, zohladnuje aj SirSiu siet, ktorad uz existuje v zZivote ¢loveka. To
umoznuje kazdému jednotlivcovi vybrat si, kde a s kgm by chcel zit. M6Ze byt doma so svojou ro-
dinou, v zdielanom dome, byte s priatelmi alebo vo vlastnom domove. Dolezité je, ze ak sa clovek
rozhodne Zzit so svojou rodinou, neznamena to, ze by mal byt ndteny spoliehat sa na neformalnu
starostlivost poskytovanu ¢lenmi rodiny. Zatial ¢o inStitucionalne zariadenie poskytuje podporu
iba v jednom balicku s bgvanim, pri nezavislom Zivote je d6lezité oddelenie podpory od bgvania.

Zaroven je dolezité, aby mohli deti vyrastat v rodinach, vtedy je vacsia pravdepodobnost, ze si
vybuduju silné a dlhotrvajuce vztahy, o znamen3, ze ked budul vyrastat, budd mat k dispozicii
dobré podporné siete a budu lahSie zac¢lefiované do spolocnosti.

Takze nezavisly zivot nie je o ndtenej izolacii ludi so zdravotngm postihnutim, ale o tom, ze im
poskytneme rovnaké moznosti a slobodu ako bezngm jednotlivcom. To znamena podpora aroz-
vijanie interakcii medzi ¢lovekom so zdravotngm postihnutim a jeho rodinou a priatelmi. Ked'im
poskytneme individuadlnu podporu, neposkytneme im tgym len vacsia moznost volby a kontroly nad
vlastngm zivotom, ale schopnost aktivnej Gcasti na Zivote v miestnej komunite a prispievania do nej.

~_ 15
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S nezavislym zivotom sa spaja prilis
mnoho rizik, takZe o ludi so zdravotnym
postihnutim je ,lepSie postarané” v insti-
tucionalnej starostlivosti. Podmienky na
nezavisly zivot, napriklad osobny rozpocet,
su pre ludi so zdravotnym postihnutim
prilis riskantné a mézu viest k podvodom,
zanedbavaniu alebo zneuzivaniu.

K10
NEBEZPECNE

Institucia je ovela nebezpecnejsie miesto
pre zivot ako komunita.

16 —~
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Historicky sa na ludi so zdravotngm postihnutim pozeralo skor ako na zavislych a vyzadujucich
~opateru” ako na jednotlivcov s rozlicngmi potrebami a tGzbami podobnygmi tgm, aké ma
ktokolvek ing. To znamen3, Ze tradicné modely poskytovania sluzieb, akgmi su institucionalne
domovy a byty so sluzbami, sa ¢asto zameriavajl na nespodsobilost, neschopnost a/alebo riziko
a tym vytvaraju a prehlbuju zavislost. Tieto tradicné modely sluzieb su ¢asto nadmerne regulované
a nadmerne profesionalizované, pricom od ludi so zdravotngm postihnutim sa skor ocakava, ze
zapadnu do tychto sluzieb, nez aby boli sluzby schopné reagovat na ich individualne potreby
a zelania.

Iréniou je, Ze vyskumy preukazali, Ze institucie sU pre zivot omnoho nebezpecnejSim miestom ako
komunita. S inStitucionalnou starostlivostou sa spaja mnoho rizik, napriklad zanedbavanie,
fyzické a sexudlne zneuzivanie, nitend medikacia a liecba, ndtend praca, atd. Medzi pritiny
patri nizky stav personadlu, nadmernd obsadenost zariadenia, rozhodovanie personalu bez
vedomia alebo zmysluplnej Ucasti klientov. Dalej je to nedostatok transparentnosti pri pridelovani
a vynakladani financnych prostriedkov a samotna izolovanost tychto institucii. Naopak, nezavisly
Zivot a nastroje, ako napriklad osobny rozpocet, dava ludom s postihnutim moznost prevziat
kontrolu nad druhom a Urovinou podpory, ktort dostavaju. Procesy pri tomto usporiadani su
transparentnejsSie a financné prostriedky su urcené pre konkrétneho jednotlivca. Viazu sa na ich
individualne potreby, vratane vgberu moznosti spésobu zivota, nie su neflexibilne naviazané na
skupinu ludi, alebo v eSte horSom pripade, na konkrétnu budovu.

Napriek tomu, Ze na medzinarodnej a eurépskej Urovni je toto Siroko uznavané, niektori (udia so
zdravotngm postihnutim su stale nuteni stahovat sa do prostredia institucionalneho zariadenia
proti svojej voli. Mbze to byt preto, Ze finanéné prostriedky su naviazané na poskytovanie sluZieb v
existujucich institucionalnych zariadeniach a nie st vytvorené podmienky pre podporu nezavislého
Zivota.

Hnutie za nezavisly Zivot (The Independent Living Movement) je dérazne proti tomu, aby sa (udia so
zdravotngm postihnutim museli stahovat pre¢ od svojich prirodzen{ch podporngch systémov, akgmi
sU priatelia a rodina a zili v instituciondlnom zariadeni kvoli nedostatku primeranej individualnej
podpory. Naopak, Hnutie za nezavisly zZivot podporuje tvorivé modely sluzieb a podpory, ktoré
ludom s postihnutim umoznujd zdcastnovat sa Zivota vo svojich miestnych komunitach, mat
svoje vlastné rodiny a byt ekonomicky aktivhymi a nezavislgmi, ak si to zelaju.

~~ 1
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Nezavisly Zivot mozno dosiahnut
budovanim skupinovych domov
a dennych centier pre ludi s postihnutim.

YVANiE 2

KOMUNITA

Ludia s postihnutim su casto
umiestiovani do skupinovych domov

a dennych centier kvoli nedostatku inych
dostupnych sluzieb a podpory.
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Aj ked skupinové domy a denné centra mézu byt velkou pomocou pre rodiny ludi so zdravotngm
postihnutim, ak nie su Ziadne iné moznosti, znamena to, Ze tito (udia ¢asto travia svoje dni vacsinou
s ingmi ludmi so zdravotngm postihnutim, chyba im zakladna sloboda a venuju sa aktivitam, ktoré
saim mozu a nemusia pacit (napriklad kreslenie, keramika alebo pestovanie v zahradke). Skupinové
domy a denné centra mdzu lahko kopirovat institucionalnu starostlivost z nasledujlcich dévodov:
striktng denny rezim a byrokracia, ktort personal dodrziava, povySenecky pristup personalu, sta-
rostlivost o velké skupiny ludi, nedostatok individualnej podpory, Ziadna moznost mat kontrolu nad
svojim vlastngm zivotom, nedostatok slobody a autonémneho rozhodovania, nedostatok zmyslu-
plnej aktivity, naduzivanie liekov, atd.

Navyse, skupinové domy a denné centrad podporuju mentalitu ,my a oni” a nazor, Ze ludia s po-
stihnutim by mali byt oddeleni od zvysku spolocnosti. Tym, Ze Ziju v skupine a robia vSetko ako
sucast tejto skupiny, sa udrziavaju predstavy o ludoch s postihnutim ako ,ingch” a neschopnych
fungovat v beznom prostredi.

Z tohto dévodu sa nezavisly zivot nedd dosiahnut v pobytovom zariadeni, akgmi st skupinové
domy. Délezitgym principom pri budovani sluzieb pre [udi s postihnutim je, Ze bgvanie by malo byt
vzdy oddelené od podpory. Ak sa chce jednotlivec odstahovat na iné miesto, mal by mat moznost
urobit tak bez toho, aby stratil podporu, ktor( dostava.

Jednoducho vyjadrené, ludia so zdravotngm postihnutim by mali mat pristup k rovnakgm moz-
nostiam bygvania ako ini obcania, vratane prendjmu, socialneho bgvania, bgvania v sGkromnom
vlastnictve, druzstevného bgvania, atd. Ludia so zdravotngm postihnutim by tiez mali mat mozZnost
pristupu k individualizovangm podporngm sluzbam, napriklad osobna asistencia, ak ich pozaduj,
a vtedy, ked'ich poZaduju. Tieto podporné sluzby by nemali byt zamerané vylucne na zakladné
potreby (napriklad osobna hygiena a jedenie), ale mali by tiez ponUkat redlne moznosti budovat
rodinng a komunitny Zivot a zUcastrovat sa ho, napriklad pristup k miestnym vzdelavacim institu-
ciam, moznost zamestnat sa, zapojenie do komunitnych aktivit, atd.



BURANIE /leccvis|yj 2ivot,
mytov. .——

Nezavisly zivot pre kazdého je prilis drahy.

Nezavisly Zivot je [udské pravo, preto
by nemal byt odopierany kvoéli Setreniu
finanénych zdrojov.
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Casto sa argumentuje, ze aj ked' je Zivot v komunite nepochybne lepsi ako v indtitucionalnom
zariadeni, je prili§ drahé poskytovat podporu pre nezavisly Zivot pre kazdého, kto ju potrebuje.
Tento predpoklad je problematicky z niekolkgch dévodov.

Prvgm a najdolezitejsim je, Ze nezavisly Zivot je ludské pravo a nemozno ho odopierat len preto,
Ze je povazovany za priliS drahy. Druhgm doévod je tvrdenie, ze nezavisly Zivot je vzdy drahsi nez
insStitucionalne zariadenie, ktoré je zvycajne vyslovené bez akychkolvek dalSich dokazov alebo
analyz.

Zial, $truktura financovania zdravotnej a socialnej starostlivosti vo véeobecnostivytvara pre miest-
ne samospravy financné stimuly vyuzivat viac moznosti institucionalnych zariadeni. Tie samospra-
vy, ktoré poskytuju moznost nezavislého zivota, vo vSeobecnosti maji obmedzenia v tom, kolko
podpory moze jeden Clovek dostat. Naklady v institucionalnom zariadeni sa urcuju na skupinovom
zaklade a vo vSeobecnosti je tazké urcit, kolko penazi je pridelenych pre koho a ¢o sa z nich plati.
Nezavisly zivot vyzaduje, aby boli zdroje pridelené podla individuadlnych potrieb, formou osob-
nych rozpoctov, ktoré moze clovek so zdravotngm postihnutim pouzit na to, aby zaplatil za svoju
podporu. Z vySSie uvedenych dévodov, a mnohych dalSich, sa ukazalo, ze porovnat vgdavky na in-
Stitucionalnu starostlivost s vgdavkami na nezavisly Zivot je velmi tazké. Nezavisly zivot si vyzaduje
radikalne zmeny v spdsobe, akgm sa sluzby poskytuju a financujd, a nefunguje len ako dodatok
k existujucim sluzbam.

Tiez plati, ze vgdavky na nezavisly Zivot sa nevnimaju ako forma socidlnej a ekonomickej investicie.
V insStitucionalnom zariadeni sa namiesto podpory ludi so zdravotngm postihnutim, aby aktivne
prispievali do svojej komunity, prostriedky vyuzivaja tak, ze udrziavajd a vytvaraja zavislost od
sluzby. Désledkom toho su vyssSie vgdavky na davky socidlneho zabezpecenia, ako je nevyhnutnég,
rovnako ako aj usly prijem na daniach, ktoré mohli zaplatit ludia so zdravotngm postihnutim, keby
mali podporu v tom, aby pracovali a zamestnavali osobnych asistentov.

KedZe sa nezavisly zivot nespravne povazuje za financne narocny, tiez sa o nom moze uvazovat
ako o niecom, ¢o funguje len v bohatych, rozvinutych krajinach. Faktom vsak je, Ze v rozvojovych
krajinach sa vynakladaju znacné Statne prostriedky na prevadzku institdcii pre (udi so zdravotngm
postihnutim. Preto by sa toto financovanie mohlo presmerovat do sluzieb, ktoré podporuji nezavis-
lg zivot ako alternativa k inStitucionalnej starostlivosti.
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Podmienky nezavislého zivota, napriklad
osobna asistencia, nie su vhodné pre deti
so zdravotnym postihnutim.

Skusenosti ukazuju, Ze pre deti a mladych
ludi, ako aj pre ich rodiny, méze byt
osobna asistencia velmi uzitocna.
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Moznosti podpory nezavislého Zivota, akou je osobna asistencia, su casto k dispozicii len pre
dospelych. To znamen3, Ze jedind podpora ponukana pre deti so zdravotngm postihnutim a ich
rodiny, nastava v segregovanom prostredi, akymi su Specidlne Skoly, institdcie pre deti, denné
centrd, institucionalne oddychové centr3, atd. To plati najma pre deti, ktorgm bolo diagnostikované
mentalne postihnutie, alebo potrebuju komplexnd podporu. Nedostatok podpory v domacnosti
rodiny alebo v beznom vzdeldvacom zariadeni méze spbsobit velmi stresujice prostredie a moze
viest k tomu, Ze dieta je zbytocne mimo svojej rodiny a rovesnikov. Tiez to podporuje myslienku, ze
LSpecialne” sluzby a institucie sU nevyhnutné.

Nezavisly Zivot nie je len pre dospelych. Zahria cely rad Zivotnych skusenosti, ktorgm celia
ludia so zdravotngm postihnutim od raného veku a prechodu do dospelosti, cez dospely Zivot
a zamestnanie, az po starobu. Cim skor jednotlivec dostane moznost a podporu Zit nezavisly
Zivot a ma prilezitost vyrastat vo svojej rodine a pri svojich rovesnikoch, o to vacsia je Sanca,
Ze ako dospely bude sebavedomy a aktivny. Na druhej strane, skora institucionalizacia vedie
Casto k narastu dosledkov zdravotného postihnutiam a k Zivotu stravenému v institucionalnej
starostlivosti.

Je samozrejmé, Ze osobnd asistencia nema nahradzat starostlivost, ktord poskytuju rodicia
alebo opatrovatelia dietata. Jej cielom je skor podporit tam, kde je to potrebné, aby rodicia
alebo opatrovatelia dietata mohli pracovat, travit ¢as so svojimi ostatngmi detmi a odpocinut
si, ked' to potrebuju. Osobna asistencia je tiez klicova pri zabezpeceni toho, aby deti so
zdravotngm postihnutim mohli navstevovat bezné vzdelavacie institucie. Ked maju ludia
so zdravotngm postihnutim moznost zazit nezavisly zZivot od malicka, poskytuju sa im podobné
moznosti budovat si svoj vlastny Zivot a osobné siete ako ich rovesnikom bez postihnutia.

Nakoniec, jedngm z argumentov pouzivanym na zdévodnenie toho, pre¢o osobna asistencia nie je
vhodna pre deti, je ten, Ze deti nie sU schopné zamestnavat a manazovat svojich asistentov. V kra-
jinach, kde deti m6Zu mat osobnych asistentov, sa vSak ukazalo, ze rodicia alebo opatrovatelia
(s podporou centier pre nezavisly Zivot a podobnych organizacii) dokdzu zabezpetit, Ze osobni
asistenti poskytnu taky druh podpory, aky si ich dieta vyzaduje.
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.Kvalita” poskytovania podpory
nezavislého zZivota sa neda kontrolovat.

Kedze nezavisly zivot umoziuje
jednotlivcom vybrat si vlastnu podporu,
je ovela vacsia pravdepodobnost,

Ze tato podpora bude lepSie vyhovovat
ich potrebam.
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Meranie ,kvality” poskytovania sluzby je subjektivna zaleZitost a mala by byt zaloZzena primarne
na skusenostiach osoby, ktorej sa podpora poskytuje. To sa lahsie zabezpecuje pri existencii
podpornych sluzieb pre nezavisly zivot, pretoze ludia so zdravotngm postihnutim maju ovela vacsi
vyber a kontrolu nad tym, ako bude ich podpora vyzerat. Podmienky podpory nezavislého zZivota
umoznuju ludom so zdravotngm postihnutim zamestnat a vyskolit svojich osobn{ch asistentov
atiez ich prepustit, ak je to nevyhnutné. S , priamymi platbami” alebo ,0sobnym rozpoctom” mézu
ludia so zdravotngm postihnutim rozhodovat o svojej podpore a o tom, aby bola tato podpora
individualna. Preto je ovela lahSie kontrolovat , kvalitu” nez vo va¢Som institucionalnom prostredi.
Organizacie pre (udi so zdravotngm postihnutim, akgmi s centra pre nezavisly zivot, su k dispozicii,
aby poskytli ludom so zdravotngm postihnutim podporu v tomto procese tym, Ze im poskytnu
informacie o zamestnavani osobnych asistentov, pomdzu s administrativou osobného rozpoctu,
s vyberom spravneho druhu podpory, atd.

V institucionalnom zariadeni je prehnany zaujem o meranie hmatatelngch praktickgch veci,
aby sa dokazala kvalita (napriklad nakolko je cistd budova, alebo ¢i je postarané o zdravotné
potreby Cloveka, ¢i st v poriadku vSetky formalne dokumenty). To zvycajne vyzaduje manazérske
nastroje hodnotenia kvality, aby sa zddvodnili, alebo potvrdili zmluvy o sluzbach s Gradmi alebo
poskytovatelmi financii, ale nezohladnuje to pohlad klientov. Na druhej strane, zakladng dokaz
kvality nezavislého Zivota je zalozeny na tom, ¢i poskytovana podpora umoznuje jednotlivcovi zit
tak, ako si zela a napliia svoj potencial.
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VYSVETLENIE POJMOV

Nezavisly sposob Zivota /nezavislg
Zivot / samostatny zivot (independent living)

je kazdodenné dodrZiavanie ludsko-pravneho
pristupu v podpore ludi so zdravotngm
postihnutim. Nezavisly zivot je mozny
prostrednictvom kombinacie roéznych faktorov
prostredia a jednotlivca, ktoré umoziuji ludom
so zdravotngm postihnutim kontrolovat vlastny
Zivot. To zahffia moznost rozhodovat o tom,

kde zit, s kgm zit a ako Zit. Sluzby musia byt
pristupné vsetkym a poskytované na zaklade
rovnosti prilezitosti, umoZznujuc ludom so
zdravotngm postihnutim flexibilitu v kazdodennom
Zivote. Nezavisly spdsob zivota vyzaduje, aby
bolo vybudované prostredie a doprava, aby boli
dostupné technické pomocky, pristup k osobnej
asistencii a/alebo komunitngm sluzbam. Je
nevyhnutné poukazat na to, Ze nezavisly Zivot je
pre vSetkych ludi so zdravotngm postihnutim bez
ohladu na Urover podpory, ktoru potrebu;ju.

VA N

Osobna asistencia je nastroj, ktory
umoznuije zit nezavisly zivot. Osobna asistencia
sa zabezpecuje prostrednictvom vyclenenych
financnych prostriedkov pridelenych pre ludi

so zdravotngm postihnutim, Gcelom ktorych je
zaplatit za akukolvek asistenciu, ktora je potrebna.
Osobna asistencia by sa mala poskytovat na
zaklade vyhodnotenia individualnych potrieb

av zavislosti od Zivotnej situacie kazdého
jednotlivca. Prispevok prideleny na osobnu
asistenciu pre (udi so zdravotngm postihnutim
musi byt v sulade s aktualnymi vyskami

platov v jednotlivych krajinach. Ludia so
zdravotngm postihnutim musia mat pravo vybrat
si, zaskolit a manazovat asistentov s primeranou
podporou, ak si ju zvolia, mali by byt tgmi, ktori
rozhoduju o modeli zamestnavania, ktory najviac
vyhovuije ich potrebdm. Financ¢né prostriedky
pridelené na osobnu asistenciu musia pokryvat
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platy osobnych asistentov a dalSie naklady
spojené s vykonom tejto ¢innosti: odvody
zamestnavatela, administrativne naklady

a podpora od ludi s rovnakou skisenostou (peer
support) pre ¢loveka, ktory potrebuje asistenciu.

VA N S\

Deinstitucionalizacia je politicky

a spolocensky proces prechodu z institucionalnej
starostlivosti a ingch izolujucich a segregujucich
prostredi k nezavislému Zivotu. U¢inna
deinstitucionalizacia nastava vtedy, ked' clovek
umiestneny v institUcii dostane moznost stat sa
plnohodnotngm obcanom a prevziat kontrolu nad
svojim Zivotom (s podporou, ak je to potrebné).

V procese deinstitucionalizacie je nevyhnutné
poskytnutie cenovo dostupného a pristupného
byvania v komunite, pristupu k verejngm
sluzbam, osobnej asistencie a podpory (udi

s rovnakou skusenostou. Deinstitucionalizacia je
tieZ o prevencii institucionalizacie v buddcnosti;
zabezpecuje, aby mohli deti vyrastat so svojimi
rodinami a spolu so susedmi a kamaratmi

v komunite, namiesto toho, aby boli segregované
v inStitucionalnej starostlivosti.

INAN

InStitlcia je akékolvek miesto, kde st ludia,
ktori boli oznaceni ako ludia so zdravotngm
postihnutim, izolovani, segregovani a/alebo nuteni
Zit spolocne. Institucia je tiez akékolvek miesto, kde
[udia nemaju, alebo im nie je dovolené uplathovat
kontrolu nad vlastngm Zivotom a kazdodenngmi
rozhodnutiami. InstitUcia nie je definovana len
svojou velkostou.

NN

InStitucionalna starostlivost
znamena ,podporu’, ktord klienti dostavaju od
personalu, ktory pracuje v institdcii.



Prostredie inStitucionalneho /
Ustavneho zariadenia je termin pouzivang
poskytovatelmi sluZieb na oznacenie prostredia,
ktoré je Specidlne uréené pre ludi s postihnutim
(akgmi su skupinové domy, byty so sluzbami?,
chranené byvanie a pobytové zariadenia), kde su
(udia zoskupeni spolo¢ne v zavislosti od druhu a
stupnia postihnutia. V takomto prostredi je mozna
starostlivost o deti a dospelych a mdze byt mensie
(napriklad pre 6 (udi) alebo vacsie (napriklad

pre 30 (udi). Je to model sluzby, ktora spaja
poskytovanie podpory, ktoru ¢lovek potrebuje,

s urcitgm typom byvania, ¢im obmedzuje ludom
moznost volby tykajicej sa toho, kde a s kgm budu
Zit. Pobytové institucionalne zariadenie, napriek
tomu, Ze je umiestené v ramci mestskej casti alebo
na predmesti, je ¢asto zalozené na modeli ,jedna
velkost pre vSetkych” a méze byt rovnako izolujlice
ako institucie starého Stylu. Aktivisti za nezavisly
Zivot ¢asto pouzivajl vyrazy pobytové zariadenie,
inStitucionalne zariadenie a inStitucionalna
starostlivost ako zamenitelné.

NN

Podmienky na nezavisly zivot
(independent living arrangements). Ziadne velké
insStitucie s viac ako sto umiestnengmi osobami,
ani mensie skupinové domy s piatimi az 6smimi
jednotlivcami, dokonca ani individualne domovy,
sa nemdzu nazyvat prostredim ¢i podmienkami
na nezavisly spdsob Zivota, ak maju iné definujice
prvky zariadeni alebo institucionalizacie. Aj ked’
sa zariadenia Ustavnej starostlivosti mézu Lisit
velkostou, ndzvom a spésobom usporiadania,
existuju urcité definujice prvky, napriklad povinné
zdielanie asistentov s ingmi osobami a ziadny,

Newiorisly 2051, BURANGE
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pripadne obmedzeny vplyv na to, od koho musi
osoba prijat asistenciu, segregacia a izolacia od
nezavislého Zivota v rdmci spolocnosti, nedostatok
kontroly nad kazdodenngmi rozhodnutiami,
nedostatocna moznost zvolit si spolubyvajicich,
neprispdsobivost beznych rutinnych postupov
bez ohladu na osobnu vélu a preferencie,

rovnaké cinnosti na tom istom mieste pre skupinu
0s0b patriacich do pravomoci urcitého organu,
paternalisticky pristup k poskytovaniu sluzieb,
dohlad nad zivotngmi podmienkami a zvycajne

aj neprimerany pocet 0sdb so zdravotngm
postihnutim Zzijucich v rovnakom prostredi.
Zariadenia institucionalnej starostlivosti mézu
ponukat osobam so zdravotngm postihnutim urcity
stupen volby a kontroly. Tieto sa v3ak tgkaju len
urcitych oblasti Zivota a nemenia segregacny
charakter institucionalnych zariadeni.

VA N

Zaclenenie do spolo€nosti zahriia
riadny spolocensky Zivot a pristup ku vSetkgm
sluzbdm ponukanym verejnosti a podporngm
sluzbam ponikanym osobam so zdravotngm
postihnutim, ktoré im umoznia plné zaclenenie

a zapojenie do vSetkych sfér spolocenského
zivota. Tieto sluzby mdzu okrem iného suvisiet s
bygvanim, dopravou, nakupovanim, vzdelavanim,
zamestnanim, rekrea¢ngmi aktivitami a vSetkgmi
ostatnymi zariadeniami a sluzbami pontkangmi
verejnosti, vratane socidlnych médii. Toto pravo
obsahuije aj pristup ku vSetkgm opatreniam a
udalostiam politického a kultirneho Zivota v danej
spoloc¢nosti, okrem iného aj verejné stretnutia,
Sportové podujatia, kultirne a nabozenské
festivaly a vSetky dalSie aktivity, ktorgch sa chce
osoba s postihnutim zdcastnit.

3 Skupina bytov v jednej budove, ktoré sa prednostne ponukaju ludom s postihnutim a ,podpora” sa poskytuje

skupinovo
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29 vdaka osobnej asistencii som sa po 20 rokoch asporn Ciastocne
odputala od mamy, ktora sa o mna dovtedy neustale starala. Konecne si méZe dopriat
zasluZeny oddych. Zaroven sa nemusime prisp6sobovat jedna druhej, m6Zeme travit ¢as tak,
ako chceme, takZe to vnimame ako pocit slobody. Osobna asistencia mi dodala odvahu, pretoZe
musim jednat sama za seba a komunikovat s cudzim ¢lovekom (na zaciatku), aby sa o mna
spravne postaral. Tym, Ze som na tracheostomii, vyZaduje to velkd odvahu.
Napriek tomu by som nemenila. “

fetra

’, Byvala som u maminy. Potom som sa rozhodla osamostatnit.
Mala som prileZitost, otvéralo sa chrénené byvanie v Ziline, tak som hlasila,
aby som sa naucila byt sebestacna, samostatna, aby som nebola od nikoho zavisla.
Aby som si dokazala oprat ozehlit, navarit, upratat a plus este aj sama sa rozhodovat
o0 veciach, co chcem, ako chcem. Postupne som sa rozhodovala, Ze zacnem aj cestoval
samostatne. Zacala som, chcela som cestovat dialkovou linkou. To bol méj taky sen dalsi.
Som si to aj vyskusala a dokazala som to. A postupom c¢asu sa mi aj brigada nasla. Robila som
v distribucnej firme, balila som testy do krabiciek. A zistila som, Ze si dokaZem zarobit na seba, ze
som menej zavisla od svojej maminy, ako som bygvala predtym. Naucila som sa zodpovedat sama
za seba a za to, kde som, v akom prostredi Zijem, za tie veci, ktoré su v prenajme, ktoré nie su
moje vlastné a setrit. Naucila som sa setrit vodou a setrit jedlom. Ale posunulo ma to dopredu
a teraz som stastna, Ze som samostatna, Ze nie som od maminy zavisla. Ked nieco neviem,
zavolam. Kde to je a mamina ma naviguje, kde to je a podla toho idem a najdem to,
¢o chcem, to, ¢o hladam. Aj nakupovat vsetky veci ma mamina naucila, aj ja.
A zvl3st Ze mi dala prileZitost, ked'som chcela. Ze mi nebranila.

Teraz je vysledok, vo mne. & &

Janka
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P9 Vzariadeni som mal izbu ako pasaZ. Sestricky a opatrovatelky
sa do svojej miestnosti dostali cez moju izbu, kde sme byvali siesti.

Podobne nasou izbou presli aj klienti, ktori iSli za sestrickami s réznymi problémami.
Sukromie som nemal vobec. Ja som byval na prizemi, moja priatelka na poschodi.
Niekolkokrat za dert mohla prist za mnou a sadnut si na moju postel. Viete ¢o? Vlastne to
bol nas ¢as na lasku... pred ostatnymi... A sledovali sme televizne programy, ktoré nas vébec
nezaujimali, ale ktoré urcili pre nas ako vhodné. A ked za mnou prisiel otec alebo mama, aj s nimi
sme sa rozpravali pred verejnostou. Ani som sa nemohol poriadne vyplakat, aby sa mi ulavilo
zo Zialu po smrti starej mamy. Teraz Zijeme v domceku s niekolkgmi spolubyvajucimi, ale mame
vlastnu izbu spolu s priatelkou. Ona sa o mna stara a spolocne sa rozhodneme, ¢o budeme poze-
rat v televizii. V skrini mame vlastné veci, ktoré sme dostali od otca alebo
matky, alebo sme si kapili. Bez nasho suhlasu nikto nepride do nasej izby.

A ked'tuZime po sukromi, tak jednoducho zamkneme dvere.

Ako vy. Aj vy to takto robite, nie? & &

Stefan
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