towards efficient and sustainable
in social care

Robit' DI

Kroky k ukonceniu vylucenia
I'udi s mentalnym postihnutim



Ukoncenie vyluéenia pre mna znamena, ze mézem

byt sucastou komunity, v ktorej zijem.

Mo6zem pracovat, Studovat, spoznavat novych ludi a

nadvazovat priatelstva.

UZ nie som neviditelna. Prvykrat si ma ludia v

spolocnosti vSimaju.

Som ovela viac ako len moje postihnutie.
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Castl

Byvat vo vlasthom domove.
Mat priatelov.
Robit vlastné rozhodnutia.
Byt v niecom dobry.

Patrit niekam.

Toto znamena pravo zit nezavisly zivot.

VadsSina ludi povazuje tieto veci za samozrejmost a sotva o nich premysla.

Ale mnohym ludom s mentalnym postihnutim sa o tomto ani len nesniva.

Je to niec¢o, ¢o sa zaviedlo do ich zivota.

Ziju neustale zatieneni rozhodnutiami niekoho iného, zavisli od véle a pravidiel inych.
Musia sa znova a znova dokazovat: ze m6Zzu robit to alebo ono, Ze mdzu pracovat, Ze mézu

byt dobrymi rodié¢mi, Zze su schopni robit vlastné rozhodnutia...



Mnozstvo ludi s mentalnym postihnutim je segregovanych v instittciach

poskytujucich ,starostlivost“.

To sa musi zmenit.

Ako nato?

InStitucie poskytujuce “starostlivost”:

e nazaklade zdravotného postihnutia rozdeluju ludi do skupin;

e umiestnuju ludi daleko od ich rodin a priatelov, od ostatnych v spolo¢nosti;

e 0 zivote ¢loveka rozhoduju v sulade s postupmi a pravidlami institlcie;

e vSetky bezné kazdodenné veci, ktoré ludia zvy€ajne robia, nahradzaju skupinovymi
aktivitami nazyvanymi ,terapia“ alebo ,aktivizacia“;

e vSetky bezné kazdodenné veci, ktoré ludia zvy€ajne robia, nahradzaju skupinovymi

aktivitami nazyvanymi ,terapia“ alebo ,,aktivizacia“;

Mnoho [udi s mentalnym postihnutim sa nachadza v Zivotnej situéacii, ked su Uplne zavisli

od svojich pribuznych, pokialide o ich podporu a starostlivost.

V dospelosti si nem6zu zalozit vlastny domov.

V dospelosti si nem6zu zalozit vlastny domov.

Casto to znamena, Ze namiesto toho, aby bol niekto matkou, otcom, sestrou alebo
bratom, tak sa ¢len rodiny sa stava opatrovatelom na plny Gvazok, terapeutom,

koordinatorom sluzieb a manazérom tohto vSetkého.

Samozrejme, existuje aj vela ludi s mentalnym postihnutim, ktori Ziju nezavisly zivot a ktori

su zacleneni do komunity.

VacsSinou su to ludia, ktorych rodiny ich podporovali a pripravili na samostatny zivot v

dospelosti. Presne tak, ako by to pre svoje deti urobila va¢sina rodicov.

Su to ludia, ktori maju vo svojom Zivote pribuznych, priatelov a organizacie, na ktoré sa

mozu spolahnut a vzajomne si roznymi spésobmi pomahat. Rovnako ako vSetci ostatni.



Su to ludia, ktori maju vo svojom Zivote pribuznych, priatelov a organizacie, na ktoré sa

mozu spolahnut a vzajomne si roznymi spésobmi pomahat. Rovnako ako vSetci ostatni.
Su to ludia so zdravotnym postihnutim, ktori maju dobrd podporu.

Zit tymto spésobom, Zit nezavisle a byt zaéleneny do spoloénosti je pravom kazdého

¢loveka so zdravotnym postihnutim.’
Je to pravo.

Toto pravo (Dohovor OSN o pravach os6b so zdravotnym postihnutim), ktory bol uz

velakrat vysvetleny, ¢asto aj jasnym a zrozumitelnym sp6sobom.

Politici, verejné organy a poskytovatelia socialnych sluzieb nemozu predstierat, Ze tento

Dohovor nepoznaju alebo, Ze mu nerozumeju.

Nemo&zu predstierat ani to, Ze nevedia, ako vyzera dobra podpora ¢loveka so zdravotnym

postihnutim.

Aj napriek tomu mnohi politici, verejné organy a poskytovatelia sluzieb, konaju, akoby tieto
prava a Dohovor nepoznali alebo nikdy predtym nepoculi o tom ako ma vyzerat dobra

podpora [udi so zdravotnym postihnutim.

Neustale ndtia ludi so zdravotnym postihnutim stahovat sa do institucii, ktorym davaju

zdroje a dokonca buduju nové institucie.

Politici a Staty ¢asto oddaluju potrebné zmeny smerom k de-segregacii tym, Zze hovoria o
"potrebe dékazov" alebo o "potrebe najst osvedéené postupy". Skodliva povaha inétitucii
bola jasne a odborne popisana uz v 60-tych rokoch 20. storocia a odvtedy eSte
nespocetnekrat.

Doékazov je uz dost.
“Niekedy Ziadat viac dékazov je len dalsim spé6sobom, ako ospraved|nit ludské utrpenie.""

Niektori politici, verejné organy a poskytovatelia sluzieb tito zmenu odkladaju, lebo si
myslia, Zze musia "ochranit (udi so zdravotnym postihnutim" a ich za¢lenenie bude mozné

az vtedy, ked "bude spolo¢nost pripravena".



Ini stale vykresluju tuto zmenu takym komplikovanym a zbytoé&ne zlozitym spésobom, Ze

by nikto ani nevedel, kde zacat.

Niekedy krajiny alebo sluzby nazyvaju "nezavislym zivotom" a "deinstitucionalizaciou",

¢innosti a aktivity, ktoré s nimi nemaju ni¢ spolo¢né.
Prave preto je potrebné pozriet sa na praktické kroky deinstitucionalizacie.

Pozerat sa na deinstitucionalizaciu je potrebné osobitne z pohladu ¢loveka s

mentalnym postihnutim:

e “V mnohych krajinach, a najma v tych, ktoré zacali proces deinstitucionalizacie
pred nejakym éasom, osoby s mentalnym postihnutim a ludia s komplexnymi
potrebami podpory, s najvid¢sSou pravdepodobnostou stale zija v

inStitucionalnom prostredi.”"

Tento dokument poukazuje na hlavné prvky a klic¢ové kroky deinstitucionalizacie z pohladu

ludi s mentalnym postihnutim.

Popisuje zasady a kroky zamerané na to, aby ludia s mentalnym postihnutim neboli z

vynechani z procesov deinstitucionalizacie.

To, ze sU zapojeni do procesov zmeny, zU¢astnuju sa na prislusnych rozhodnutiach a maju

uzitok a benefit z vyslednych aktivit.

Ze uz nebudu nadalej segregovani v institticidch poskytujtcich ,,starostlivost®, ale budu it

svoj zivot nezavislym sp6sobom a budu zac¢leneni do komunity.

Zivot v komunite je dolezity, pretoze sa
tam moézeme stretavat s inymi ludmi a
byt su¢astou bezného zivota. Mozeme

si najst pracu, mat aktivnu rolu v




spolocnosti..

Laszld Bercse, Madarsko



1. Co znamenaju niektoré slova?

Niektoré slova a frazy znamenaju pre réznych (udi r6zne veci. Vo vela pripadoch to vytvara

chaos a zméatok oddalujuci nevyhnutné zmeny.

Toto myslime, ked pouzivame niektoré tieto pojmy:

y we

Nezavisly zivot a zacélenenie do spolocnosti

Byvanie vo vlastnom.
Mat priatelov.

Robit vlastné rozhodnutia, mat kontrolu
nad sp6sobom, akym Zijete. Byt v

nieCom dobry.
Patrit niekam.

Zit nezavislym spdsobom, vSetci sme
zavisli od inych. VSetci mame vzajomne
prospesné vztahy. Niektori ludia mézu v
niektorych oblastiach svojho Zivota

potrebovat vac¢siu podporu ako ini.

Neznamena to, ze kazdy zije sam aj e
ponechany sam seba, bez akejkolvek
podpory. Nepodlieha zru¢nostiam
alebo schopnostiam ¢loveka: Nikto
nemoze povedat "tato osoba nemoze
Zit nezavislym spbésobom®. Toto je
obzvlast dblezité pri ludoch s
komplexnymi potrebami podpory, ktori
su velmi ¢asto povazovani za
"neschopnych zit nezavisly zivot" alebo
"neschopnych vidiet a vnimat rozdiely v
tom, ako sa veci maju". Tieto tvrdenia

nie su zjavne pravdivé."

Podpora nezavislého zivota

Mo6ze a maju to byt rézne a vela veci.

Podpora nezavislého Zivota by mala byt

viziou, ktorud by mali chciet

Mnohé krajiny a poskytovatelia sluzieb
pouzivaju tento termin na opis
nejakého druhu sluzby pre (udi so

zdravotnym postihnutim.




dosiahnut vSetky sluzby a mala by mat
formu sprevadzania. (Podrobnosti

najdete v osobitnej ¢asti nizsie.)

Napriek svojmu nazvu takato sluzba
Casto nepodporuje ludi, aby Zili
nezavisle a boli su¢astou komunity.
Napriklad velkokapacitné institu¢né
sluzby sa v niektorych miestach

nazyvaju "nezavisly zivot".

Institacie (poskytujuce ,,starostlivost)

Miesta, kde su ludia so zdravotnym
postihnutim oddeleni od spolo¢nosti
kvoli ich zdravotnému postihnutiu, kde
su vSetky vztahy a socialne interakcie
obmedzené na zamestnancov a
ostatnych obyvatelov, kde pravidla
inStitdcie kontroluju Zivot ¢loveka a kde
bola kazda bezna ludska €innost
nahradena "terapiami" a

"aktivizaciami".

Napriek tomu, Ze to tieto inStitdcie radi
tvrdia, nie su bezpe¢nym priestorom

pre (udi, ktori tam ziju.

InStitucionalizacia spésobuje

psychické a vyvojové ujmy.

V insStituciach dochadza k zneuzivaniu a

nasiliu.

InStitucionalizacia je formou nasilia.

Deinstitucionalizacia

Podpora osoby, aby sa prestahovala z
inStitucie poskytujucej ,,starostlivost“ a
ziskala vlastny domov a zila bezny zivot

v komunite.

Zmena podpornych sluzieb pre osoby
so zdravotnym postihnutim (vratane
zakonov, financovania atd.) tak, aby uz
nesegregovali a neutlacali udi, ale

namiesto toho im poskytovali podporu,

Zobrat ludi z jednej inStitucie
poskytujucej ,starostlivost” a umiestnit
ich do "krajsej", modernej inStitucie
poskytujucej ,starostlivost” nie je

deinstitucionalizacia.

Umiestnenie (udi so zdravotnym

postihnutim do skupiny mensich




ktoru potrebuju, aby mali svoje vlastné
miesto na zivot, aby boli su¢astou
rodiny, mali priatelov, mali pracu, boliv

niecom dobri.

Niekam patrit.

domov na rovhakom mieste nie je

deinstitucionalizacia.

Ponechat ludi bez akejkolvek podpory
aleboich len poslat spatkich rodine
nie je deinstitucionalizacia.
DeinStitucionalizacia nie je zalezitostou
"vychodnej Eurépy". V celej
Eurdpe existuju velké institucie.
DeinStitucionalizacia nie je "inovaciou"
ani "pilotnym projektom" financovania

EU. Je to povinnost. V praxi existuje uz

desatrodia.

“0Od tohto roka mi pomaha osobna

~

asistentka, o zmenilo méj ziv

Za tieto Styri mesiace som zazila vela

ot.

krasnych chvil, o ktorych sa mi ani nesnivalo.

Nikdy som si nemyslela, aky nadherny moéze byt nas zivot.

Chcem, aby aj ostatni mali zivot bez problémov.” Gayle

Mugliette, Malta""




2. Podporte ludi, aby mali dobry zivot

Co musia poskytovatelia sluZieb a §tat urobit, aby podporili odchod tudi s mentalnym

postihnutim z miest, ktoré im Skodia a pomohli im za¢at novy zivot.
2.1 Najdite novy domov pre ¢loveka, ktory sa stahuje z ustavu.

N4ajdite a zabezpedte miesto na byvanie pre ¢loveka mimo institucie..

e \yuZite existujuce formy byvania (byty, rodinné domy) v obytnych zénach.
e Zistite siinforméacie o osobnych preferenciach danej osoby.""

e Vykonajte vSetky potrebné Upravy pre ludi so zniZzenou pohyblivostou.

V EU zije v instituciach poskytujucich ,,starostlivost takmer 1,5 miliéna tudi9 (a okrem
toho je v EU mnoZstvo dalsich, ktori Ziju so svojimi rodinami ako dospeli, aj ked by inak
mohli Zit sami). Ak chcete néjst novy domov, bude mozno potrebné postavit nové byvanie.
Pri vystavbe nového byvania pre ludi, ktori sa stahuju z institlcii, je dolezité dodrziavat

ktucové pravidla:

e Budujte "klasické" byvanie a spristupnite ¢ast tohto byvania ludom, ktori sa stahuju
z inStitucii. (pozri bod 1. v predchadzajlcej kapitole)

e Stavajte byvanie v obytnych zénach. Nikdy neumiestriujte nové byvanie do
priemyselnej oblasti, na pozemok inej institucie (napriklad nemocnice, domova
dbéchodcov atd.).

¢ Vyhnite sa vystavbe novych domov v odlahlych oblastiach s obmedzenou verejnou
infrastrukturou (aj ked s oznac¢ené na obytné Ucely "v budicnosti"). Nedostatok
verejnych sluzieb (doprava, zdravotnicke sluzby atd.) zvySuje zavislost ¢loveka od
poskytovatelov sluzieb. Toto je v rozpore so zdsadou inkllzie a sluzba je potom
drahs$ia.™
Nekombinujte funkciu byvania s inymi funkciami: Neumiestnujte "zazemie alebo
kancelariu pre zamestnancov sluzby" do tej istej domacnosti.

Neumiesthujte ind sluzbu pre osoby so zdravotnym postihnutim do tej istej budovy

kde je domacnost. (Ako zakladné pravidlo: Mohli by obyvatelia prejst zo svojej



spalne do "denného centra" alebo do "dielne" bez toho, aby si museli obut kabat

alebo topanky? "Ano" je nespravna odpoved.)

“Trvalo mi asi 3 roky, kym som sa odstahoval

3¢
a nasiel si miesto. Podporu mi poskytli dve \§
mimovladne organizacie. Jednou z nich bola ’ f ‘é)

0 <

skupina, ktora pomahala ludom dostat sa z
institucii a u€iich, ako spravovat svoj osobny rozpocet.
Tiez vam umoznia vybrat si podpornu osobu a vy si

vyberiete, koho chcete."

Paul Alford, irsko*

Byvanie a podporné sluzby musia byt oddelené.

Clovek s mentéalnym postihnutim by mal mat domov, ktory nie je previazany na podporné
sluzby. Zmena sluzby nemoéze byt ziadnym priamym spésobom spojena so zmenou

byvania.

e Minimalna poziadavka je: Elovek ma samostatné zmluvy o byvani a o podpornych

sluzbach.



2.2 Podporte ¢loveka pri vytvarani nového zivota.

Kazdy ¢lovek, ktory odchadza z inStitlcie, potrebuje podporu pri budovani nového zZivota a

pri prekonavani ujmy a traumy spdsobenej institucionalizaciou.
Zacnite s ludmi s komplexnymi potrebami podpory.®

e Nevyberajte si ludi, ktori "su najvhodnejsi pre nezavisly zivot".
e Neznizujte ludi s komplexnymi potrebami podpory na lahostajnych prijimatelov
starostlivosti.

e Poskytujte podporu pri za¢lefiovani ludi s komplexnymi potrebami podpory.*

Julia bola vzdy vnimana ako prili§ postihnuta na to, aby sa zapajala do
Zivota v komunite alebo dokonca v domoch, v ktorych Zila: ostatni

"I’ll

obyvatelia boli "schopnejSi" ako ona. Bola predurcenad k Zivotu tapania a
detskych piesni. Ked sa prili§ za¢ala nudit zivotom, klesla na stoli¢ku a
vacsinu Casu spala. Jej rodiCia to povazovali za znamenie, ze Julia je
nestastna a rozhodli sa ju prestahovat do svojho vlastného domu. "Ked
sa Julia prestahovala do svojho domu, najprv sme sa pozreli na to,
ktorych podpornych pracovnikov chce vziat so sebou. Cielom bolo
vytvorit pre fiu dobry Zivot, a to spolu s Juliou. Julia je vzdy zapojena do
rozhovorov s potencialnymi novymi zamestnancami. Vzdy je tam niekto z
jej blizkych os6b, komu dbéveruje a dalsi ¢len timu. Kazdy z nas musi
premyslat o tom, ¢o pre Juliu znamena dobry Zivot. A aké povinnosti so

sebou tieto rozhodnutia prinasaju. Julia spoznala vela ludi vo svojom

okoli a teraz zohrava dolezZitu ulohu pri vzagjomnom prepajani susedov.”V

Zistite si ¢o najviac o zivotnych skusenostiach, o¢akavaniach a ambicidch konkrétneho

¢loveka.

e Aby ste sa o ¢loveku dozvedeli viac pouzite pristup zalozeny na spolupraci a pristup

zamerany na ¢loveka.



e RozSirte tomuto ¢loveku jeho rozsah moZnosti, skisenosti a o¢akavani.
Ak nemal moznost zazit a vytvorit si vlastné nazory na mnohé aspekty zivota
(socialne vztahy, rozne formy a moznosti usporiadania zivota atd.), jeho o¢akavania
a predstavy o tom, ¢o mdze prist po zivote v institucii, budd tymito malymi
skisenostami vyrazne obmedzené. Clovek potrebuje skuto&né Zivotné skisenosti a

moznosti, aby sa vedel dobre a informovane rozhodnut o svojej buducnosti.

-----

-----

etapu.

Zamerajte sa na obnovu a posilnenie schopnosti ¢loveka v jeho socidlnych interakciach na

podporu a udrziavanie jeho/jej socidlnych roli a vztahov.

etapu.
Zd4 sa, ze tento ucel plnia jednak odbornici (socialny pracovnik, pracovnik s

mladezou, osobny asistent, ...), ako aj priatel alebo dobrovolnik.16.*

Poznam svoj zivot a vSetko, ¢o robim, stoji na velmi
krehkych nohach.
Vzdy sa obavam, ze sa budem musiet vratit do

inStitdcie a stratim slobodu.

Senada Halil¢evi¢™

Vyhodnotte ujmu spésobenu ¢loveku pocas jeho pobytu v institucii (vratane mozného

zneuzivania a nasilia) a poskytnite primeranu podporu a odSkodnenie. !

e Vela spravanie, ktoré (udia povazuju za “zlvastne” alebo naro¢né” je reakciou na

inStitucionalizaciu a nou spésobenu trauma.

V pripade potreby zabezpedte odbornu psychologicku podporu..



“Mojou najvaésou obavou je, ze ma vratia spat do
institucie. Ak mam z nieéoho dobry pocit, bojim sa,

Zze mi tento dobry pocit vezmu.".”

Mirjam Braspenning, Holandsko*

Odskodnite (udi za Skodu, ktora im bola sp6sobena, a za pracu, ktord mnohi vykonali a

stale robia bez akejkolvek odmeny.

Dostal som peniaze od vlady, pretoze ked'som bol v
institucii, musel som pracovat v dielni a bola to
otrocka praca: 50 penci tyzdenne za 10 hodinovu

pracu v trafike a robil som vsetko, ¢o chceli.

Paul Alford, irsko™

3. Zatvorte instituciu

Ak ostava inStitucia pocas vystahovania ludi stale otvorena, spdsobuje to velarizik a

problémov:

Vzdy existuje nebezpetenstvo, Ze do nej pridu novi ludia, aby "sa zaplnili l6Zka" a udrzali

inStituciu v chode.

Kym existuju, institlcie vyuzivaju a plytvaju aj peniazmi a aj ludskym potencialom, ktoré by

sa mohli a mali pouzit na podporu ludi, aby Zili nezavislym sp6sobom Zivota v komunite.



Cim dlhsie instittcia funguje (s klesajicim po&tom ludi), tym je nakladnejsia a sluzby v nej
su nefektivnejSie. Je to plytvanie peniazmi a riziko, Ze niektori budu tieto naklady spaéjat s

deinstitucionalizaciou a nazyvaju ju "drahou". Malo by sa a da sa tomu vyhnut.

1.1 Okamazite prestante umiestnovat ludi do institucii.

Identifikujte pobytové institlcie v krajine.

e Kazda inStitucia poskytujuca ,starostlivost” by mala mat varovanie, Zze umiestnenie
udi so zdravotnym postihnutim je formou segregacie, Skodi ¢loveku a Ze mu brani

Zit plnohodnotny zivot za¢leneny do komunity.
Existuje mnoho sp6sobov, ako definovat, ktory druh miesta predstavuje institlciu:

e Kazda inStitucia poskytujuca ,,starostlivost” by mala mat varovanie, Zze umiestnenie
ludi so zdravotnym postihnutim je formou segregacie, Skodi ¢loveku a Ze mu brani
Zit plnohodnotny zivot za¢leneny do komunity.

e Niektoré krajiny pouzivaju ako kli¢ovu charakteristiku maximalny pocet obyvatelov
domacnosti, zvyCajne v kombinacii s inymi poziadavkami.™

e Na Ugely vyskumu institucionélnej starostlivosti v EU sa za velkokapacitnu

inStituciu povazovala institicia s 30 obyvatelmi. >

Aby sa zabranilo segregécii ludi s mentalnym postihnutim a ich umiestfiovaniu do
Skodlivého prostredia, m6ze byt uzito¢né prijat niektoré kritéria tykajluce sa byvania

viacerych ludi na jednom mieste:

e V kazdej krajine je Statisticky dany typicky pocet (udi v jednej domacnosti. Tento
pocéet mbze sluzit ako zaklad na stanovenie, ktoré sluzby pobytovej starostlivosti
musia byt priorizované na ukon&enie poskytovania institucionalnej starostlivosti a
musi sa im zabranit prijimat novych ludi (sluzby, pri ktorych je pocet obyvatelov v
domacnosti vys$si ako priemer beznej domacnosti v krajine).

I’II

e Cimvadsije podet ludivjednom "zariadeni", tym naliehavej$ia je potreba zatvorenia

takéhoto miesta. Kazdé miesto s 30+ ludmi25 " musi byt oznacené ako institlicia a



urychlene zatvorené. Zatvorené musia byt aj vSetky ostatné miesta, kde su (udia s
mentalnym postihnutim segregovani.

e Pocet obyvatelovvjednej domacnosti sa musi posudzovat aj vo vztahu k inym
charakteristikam, najma tam, kde je domacnost v blizkosti inych sluzieb pre osoby

so zdravotnym postihnutim atd. (Viac informacii najdete nizsie.)

"Po 27 rokoch v ustavoch som sa
prestahoval do chraneného byvania.

Konecéne som zacal zit normalny zivot. Je

to uz 8 rokov a som v pokuseni ist dalej.
Momentalne si hladam byt a vyzera to tak, ze sa mi

to podari a odstahujem sa

Petr Lanik, Cesko™

Zabrante vSetkym inStituciam poskytujlcich ,,starostlivost” prijimat novych (udi:

e Jasne oznamte rozhodnutie spolu so zrozumitelnym vysvetlenim §kod a désledkov
inStitucionalizacie.

e Kazdému ¢loveku, ktory ma ,,zaujem" o miesto v institacii ponuknite a zorganizujte
dobru a na ¢loveka zameranu podporu. Zabezpecte to, aby ste zistili jeho
oCakavania a spoznali Zivotnu situaciu. Nasledne mu pomohli organizovat si

nezavisly zivot v komunite.

1.2 Spristupnite podporu vsetkym, ktori ju potrebuju.

Viac informacii najdete v Casti nizSie.



3.3 Zatvorte inStituciu.

Presmerujte peniaze na podporu osdb so zdravotnym

postihnutim.

Nikdy neprijimajte nového ¢loveka, ktory by nahradil niekoho iného, kto sa z institlcie

odstahoval.

e Akonahle sa ktokolvek z institUcie odstahuje, znizte "kapacitu" v registri

socialnych sluzieb.

Ked'sa ¢lovek z institlicie odstahuje, presmerujte prislusnd sumu z rozpoc¢tu institlcie

najehoindividualnu podporu, aby mohol zit nezavislym sp6sobom Zivota v komunite.

Nastavte ¢asovy ramec, vramci ktorého sa institucia zatvori.

e Zo skusenostije Uplne rozumné ocakavat, ze aj velké institlcie sa dokazu
zatvorit do 3-5 rokov (aj pristupna dostato¢na politicka a odborna podpora).

e Cim dlh&ie zmena trva, tym je drahsia a naroénejsia pre vietkych zi¢astnenych™.
(mimo toho, Ze to predlzuje vystavovanie ludi dosledkom inStitucionalizacie.

e Dajte vSetkym vediet, kedy sa inStitucia zatvori.

Vytvorte Strukturu na riadenie prechodu a stanovte jasny akény plan.

e \Vytvorte riadiaci transformacny tim, ktory bude zastupovat klu¢ovych zapojenych
ludi: ludia, ktori ziju v in§titlcii; zamestnanci a manazment; externé organizacie
spolupracujlice na zmene, ako su r6zni poskytovatelia podpory pre osoby so
zdravotnym postihnutim a dalsi.

e Naplanujte klu¢oveé kroky prechodu z inStitucionalnej starostlivosti na podporu v

komunite tak, aby mal kazdy jasno v smere zmeny a jeho ulohach v procese.



Vzdelavajte zamestnancov v potrebnych zruénostiach a porozumeniu procesov zmeny.

e Odborna priprava a dalSie vzdeldvanie sa musia rozvijat a poskytovat v spolupraci s
ludmi so zdravotnym postihnutim, najma s tymi, ktori uz presli (alebo prechadzaju)
deinsStitucionalizaciou.

e Zamerajte sa najasné prezentovanie Uc¢elu a smerovania (pre¢o sa zmena deje, aky
je jej ucel a pozadovany vysledok). Posilnite vieru zamestnancov v ich udlohu pri

zmene, ich schopnost prispiet a prinos pre ich profesionalny rozvoj.



Majte jasnu stratégiu.

Politici, verejné organy a poskytovatelia sluzieb, ktori prevadzkuju institlicie, musia uznat
svoju zodpovednost a stanovit jasnu stratégiu na ukoncenie insStitucionalizacie (udi s

mentalnym postihnutim.

Zriadte organ (vybor, skupinu) na prislusnej urovni (napr. narodnej, regionalnej) so
zastupcami os6b s mentalnym postihnutim a inymi subjektmi zapojenymi do procesov
prechodu z institucionalnej starostlivosti na podporu v komunite (poskytovatelia sluzieb,

verejné organy atd.),

e Tento organ musi pouzivat jednoduchy jazyk a poskytovat primerané Upravy pre (udi
s mentalnym postihnutim, aby sa mohli zi¢asthovat na diskusiach a
rozhodnutiach.

e Tento organ by mal navrhovat stratégiu zmeny, hodnotit ju atd.

Existuje viacero r6znych stratégii deinStitucionalizdcie. M6Zu byt uc¢inné, pokial vedu k
desegregacii ludi so zdravotnym postihnutim a k ich nezavislému Zivotu v komunitne. M6zu

sa kombinovat, posilfiovat navzajom.

1. Zmenariadena zakonmi. Znamena upravenie a prijatie zakonov s cielom stanovit
ramec pre sluzby pre ludi so zdravotnym postihnutim zalozené na ludskych
pravach..® Je to nevyhnutna sucast zmeny, poskytuje prehladnost a odstranuje
priestor pre individualnu volbu (vyhovorky) tych, ktori riadia institucie, ¢i by to mali
robit alebo nie.
Nevyhoda: Dosiahnutie tohto ciela m6ze trvat dlho. Aj ked sa zmena zdkona
uskutocni, stale si vyzaduje implementaciu. >
Necakajte, kym sa zmeni zakon, aby sa zaCala deinStitucionalizacia.

2. Individualne odchody. Podpora pre ludi, aby sa vystahovali z inStitlcie, sa

zabezpecuje aj na individualnej urovni, napriklad na zdklade najdenia nového



miesta na byvanie alebo nového zamestnania. Vzhladom na svoju selektivnu a
vysoko individualizovanu povahu je tento pristup velmi UspesSny pri dosahovani
zacClenenia pre tych, ktori maju to Stastie, Ze sa ich tyka. Takato podpora by mala byt
Skalovana.

Nevyhoda: Zabera vela ¢asu. A ¢asto je ¢lovek, ktory sa odstahoval, nahradeny

inym, ktorého prijmu do institucie.
Teraz bojujem za 16 607 ludi, ktori su stale
v instituciach v Rumunsku.

Prestahovali sme 11 ludi so zdravothym
postihnutim a pomaham ich podporovat. Vsetci
pracuju. Ale pomaham im aj v situaciach, ked'je pre

nich tazké zvyknut si na zivot v komunite.

Elisabeta Moldovan, Rumunsko™*

3. Zatvorenie inStitucie riadené jej riaditelom. V niektorych pripadoch riaditel institlcie
rozhodne (spravne!), ze je jeho zodpovednostou zatvorit ju, napriek vSetkému, ¢o si
prislusné organy myslia. Je to celkom efektivne pri dosahovani zmeny pre ludi Zijucich v
tejto inStitucii a pri demon§tracii inym, Ze sa to da urobit. Nevyhoda: Ma to obmedzeny
vplyv na celkovy systém starostlivosti a je to velmi naro¢né na vSetkych zu¢astnenych,
pretoze zvyCajne znamena boj s organmi na kazdom kroku.

4. (EU)fondy st hnacou silou zmeny. Peniaze su silnym stimulom. Nutia verejné orgény a
poskytovatelov sluzieb prijimat opatrenia, s ktorymi by za normalnych okolnosti
nesuhlasili, niekedy dokonca s tymi, s ktorymi stale nesuhlasia. Je to efektivny spésob,
ako nastartovat prechod vo vacSom meradle.

Nevyhoda: Peniaze znamenaju tehly. Tento proces bude do znaénej miery o vystavbe
novych domov a stahovani (udi tam. Mnohé z tychto domov su velkym zlepSenim v
porovnani s tym, kde a ako (udia Zili predtym, ale su daleko od toho, ¢o je potrebné a ¢o

sa da dosiahnut. Trva to tiez velmi dlho: Vystavba novych domov zvy&ajne nejaky ¢as



trva, najma ak sa este k tomu robi vo vysoko regulovanom prostredi fondov EU a

verejnej spravy.

Bez ohladu na to, aku stratégiu ste si vybrali, postavte ju okolo (udi.

e Ludia, ktori sa stahuju z inStitucie, su stredobodom pozornosti a zmyslom, nie je to
poskytovatel sluzieb. Zd6éraznujte to v kazdom relevantnom dokumente.
e Pouzite vhodny jazyk: nejde o "transformaciu sluzby" alebo "modernizaciu sluzbu";

Takyto jazyk kladie déraz na poskytovatela sluzieb a nie na ¢loveka.

Netvarte sa, Ze to bude trvat vecne.
Nie je dévod, pre¢o by malo trvat desatrocia, kym sa zmeny uskutocCnia. Ak je prechod

dobre pripraveny a zvladnuty, moze sa uskutocCnit efektivne a relativne rychlo. Zachranujte

Zivoty ludi a verejné peniaze tym, Ze to presne takto urobite.

Comu by sa mali politici, verejné organy a poskytovatelia sluzieb vyhnut pri stanovovani
svojej stratégie deinstitucionalizacie:

e Zabudnite na "zmenu myslenia ludi". To je najtazsia praca a malokedy funguje.
Ludia s mentalnym postihnutim nebudu ¢akat, kym sa spolo¢nost "pripravi”.
Zaclenenie do komunity nie je rétorické cvicenie: Len to urobte. ™

e Nestavajte prechod na pévodnej institucii. Ludia so zdravotnym postihnutim musia
sediet na sedadle vodica, nie poskytovatel sluzieb. V mnohych pripadoch sa
"kapacita sluzieb" musi presunut z miesta, kde sa institlcia nachadza, na iné
miesto (pozri vysSie). Ak je zmena zaloZzena vyluéne na pdvodnej institucii, je velmi

tazké ju dosiahnut.

Jasne komunikujte o zmenach.



Vysvetlite jednoduchym jazykom, preco sa inStitucie musia zatvarat (ako Skodia
ludom).

Popiste, ako bude zmena vyzerat a aky bude jej vysledok.

Hovorte o ludoch a o tom, ako sa ich Zivoty menia k lepSiemu (nie o procesoch,
projektoch alebo budovach).

Poskytnite priestor (odborna priprava, podpora, medializacia) pre (udi, ktorych sa
priamo tyka inStitucionalizacia, tak aby mohli o svojich sklsenostiach hovorit.
InSpirujte.

Vytvorte pozitivny obraz buduicnosti v kazdej komunikacii o zmene. Nezneistujte
ludi odbornym jazykom a zbyto¢nou zlozitostou.xxxii; xxxiii

Prechod z institdcii na komunitnu podporu sa da normalne urobit.



3.5 Poucéte saztoho, ¢o robite vy (a ostatni).

Pocuvajte ludi, ktori ziju (zili) v inStituciach a ktori zac¢ali Zit v komunite.

Opiste vychodiskovu situaciu (kolko [udi je v instituciach, kolko je institucii, aké drahé

su, atd.).

Monitorujte a vyhodnocujte pokrok.

Kolko ludi sa prestahovalo do svojho nového domova v komunite, aky je ich
novy zivot a podpora v komunite?

Nastavte a monitorujte relevantné ukazovatele zmien: Ako sa zmenil Zivot
Cloveka z hladiska nezavislého Zivota a za¢lenenia?

Ma tento ¢lovek svoje vlastné miesto na byvanie?

Ma tento ¢lovek viac socialnych roli (len rodiny, priatel, kolega atd.)? Ma
tento ¢lovek pracu, zucastnuje sa vzdelavania, atd. 2>V

Kolko stoji tato nova situdcia v porovnani s obdobim, ked boli ludia v

institacii? (Upozornenie.™)

Vytvorte mechanizmus ucenia sa zo skusenosti.

Mo6ze to byt platforma pre tych, ktori sa podielaju na zmenach, aby sa
pravidelne stretavali a diskutovali o tom, ¢o funguje a ¢o nie.

Mo6ze to byt analyticky organ, ktory zhromazduje, spraculva a komunikuje o
réznych skisenostiach, pokroku (alebo nedostatku), o tom, ktoré stratégie
su ucinné.

Formaty sa mdZu prekryvat a dopliat. Je véak nevyhnutné vytvorit nejaky
mechanizmus, tak aby sa samotny proces mohol poudit z toho, ako funguje,

stat sa efektivnejSim.



"To, ¢o po sebe zanechate, nie je to, ¢o je vyryté do
kamennych pomnikov, ale to, ¢o je vtkané do

zivotov druhych.

Pericles, Staroveké Grécko



4. Niekolko prikladov toho, ¢o sa robi

v oblasti deinstitucionalizacie

Tieto priklady budu mat vela Specifik, ale stale je uzito¢né ich zaznamenat a poucit sa z
nich.

Plena inclusion, §panielsko

Realizacia programu s nazvom Mi casa (M6j domov, Zivot v komunite).”*"

V tomto programe je podporovanych 759 ludi so zdravotnym postihnutim.
V komunite je zriadenych 66 bytov.

Zapojeni su aj 7 regionalni ¢lenovia Plena inclusion a regionalne organy.

Slatinka, Slovensko
V roku 2012 bol kaStiel's 90 osobami so zdravotnym postihnutim uzavrety a

sluzby sa zmenili na iny druh podpornych sluzieb (vratane rezidencnych). >V

Moravskoslezsky kraj, Cesko

Regidn ziskal ocenenie za inovaciu za transformaciu socialnych sluzieb. "

Jurta, Cesko
Od roku 2007 pomohli 63 ludom dostat sa z ustavov.*™* (Nahradili ich vSak

novi ludia prijati do inStitdcii).
Svojsice, Cesko

Nedavno zatvorené a nahradené najomnym byvanim pre ludi so zdravotnym

postihnutim.*



Castll
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5. Podpora prava na nezavisly zivot a

inkluziu (zaclenenie)

Jedna zvySSie uvedenych kapitol znie "Spristupnite podporu vSetkym, ktoriju

potrebuju." Totojeto, otoznamena.

Hovorime otom, ¢o musia tvorcovia politik urobit, aby reSpektovali pravo ludi s

mentalnym postihnutim zit nezavisle a byt za¢leneni.

1. Urobte verejné sluzby pristupné a dostupné.

Verejné sluzby - Skoly, zdravotna starostlivost, podpora zamestnanosti, kniZznice alebo

komunitné centra, doprava, ... musia byt pristupné a dostupné pre vSetkych.

Obmedzenie ich pristupnosti (fyzickymi a kognitivnymi bariérami, nespravnymi pravidlami,
nedostatkom personalu, atd.) brani ludom s postihnutim vyuzivat tieto sluzby a prispieva k

vytvaraniu segregovanych miest a sluzieb len pre nich. Takze treba:
e spristupnit verejné priestory a budovy, odstranit bariéry vo fyzickom
prostredi, pouzivat univerzalny dizajn a dobré oznacovanie prostredia;

e zabezpedit, abyinformacie o tychto sluzbach boli lahko zrozumitelné, aby ich
mohol pouzivat kazdy;;*"



e podporitzamestnancov, aby boli pripraveni pracovat s kymkolvek a aby to
robiliradi. Zabezpecte dobré platové a pracovné podmienky. Vzdelavajte

vSetkych zamestnancov o postojoch a zru¢nostiach.

5.1 Zabezpecte a sprostredkujte ludom byvanie.

Kazdy potrebuje miesto pre Zivot.

Mnoho ludi s mentalnym postihnutim je bez domova, ¢iuz doslova alebo obrazne. Existuje
vela ludi bezdomova, ktori maju mentalne postihnutie. A existuje vela ludi s mentalnym
postihnutim, ktori Ziju so svojimi rodi¢mi alebo si umiestnenido institlcie, pretoze pre nich

nie je k dispozicii ziadne iné dostupné byvanie "

e Budujte byvania.
e Vyclente prislusnu ¢asttohto byvania (verejnu a sukromnu) pre ludis mentalnym

pOStihnUtllm.x“ii;x“V;XIV
e Zapiste ludi s mentalnym postihnutim na ¢akaciu listinu na verejné

(socialne) byvanie.

Individualne usporiadanie byvania neustale preukazovalo priaznivé vysledky v
oblastiludskych prav, najmé pokial ide o prava na sebaurcenie, vybera
autonomiu. Individualizované moznosti byvania tieZ preukazali priaznivé
vysledky, pokialide o socidlne vztahy a u¢ast na tulohach doma&cnosti. Revizia
tieZ preukazala délezitost formalneja neformalnej podpory pre uspech

individualizovanych Zivotnych podmienok."

e Poskytujte ludom s mentalnym postihnutim podporu pri pristupe k byvaniu a
pri jeho udrzani.
e Tozahfhadostato¢ny prijem na pokrytie nakladov na byvanie a zivotné

naklady. (Viac o takejto podpore v dalSej Casti).



Personal chraneného byvania mi
spolu s opatrovatelkou pomohol: Co

ocakavat v byte, na ¢o si dat pozor.

Pomohli mi tiez najst sluzby na

podporu nezavislého zivota.

Potom mi chranené byvanie odporucilo, aby som
poziadal o obecny byt. Teraz je to trochu tazsie. Uz
3 roky byvam v mestskom startovacom dome pre
mladych. Ale m6j najom uz skoncil a hladam si iné

miesto.

Z ¢asu na ¢cas mi moj byvaly opatrovnik oznami, ze

je k dispozicii mestsky byt.

Cakam, kym sa mi mesto ozve o uvolneni bytu. Nie
je to lahke.

Lukas Kudli¢cka, Cesko™i

e Poskytnite peniaze na rekonstrukciu - pristupnosti domov a bytov vratane

stikromnych. Zabrante tomu, aby ludia museli opustit svojdomov len preto,
Ze maju znizenu pohyblivost anemdzu sa pohybovat po dome, alebo ho

nem®&zu opustit, aby iSli nakupovat, k lekarovi alebo pozriet priatelov.

Vybudujte verejnu infrastrukturu sluziacu viacerym komunitam. Vyhnite sa
budovaniu "centier" len pre starSich (udi alebo len pre [udi so zdravotnym
postihnutim. Budujte pre vSetkych, aby ste podporili socialne za¢lenenie a usetrili

verejné peniaze.



5.2 Spristupnite podporu vsetkym, ktori ju potrebuju.

“Je tazké hovorit o formalnom prave Zit nezavisle a byt zacleneny v komunite bez
toho, aby sme hovorili o réznych druhoch sluzieb potrebnych na to, aby sa to

stalo. ™

Podpora ludi so zdravotnym postihnutim méze mat mnoho r6znych foriem. Neexistuje
jedna, ktora by vyhovovala vsetkym. R6zni ludia majurézne oCakavania a r6zne organizacie

mozu mat odlisSny pristup, ako poskytuju podporu.

Identifikujte podporu pre osoby so zdravotnym postihnutim na zaklade ludskopravneho

pristupu. ZmensSite mierku.

Pri podpore ludi so zdravotnym postihnutim investujte do (udi, nie do tehal.



Podpora [udi so zdravotnym postihnutim by podla nas mala byt (a nemala byt):

Podpora ludi
so zdravotnym

postihnutim

Co by sluzby pre
zdravotne

postihnutych

NEMALI robit

Snazisa zistit skisenosti, ocakavaniaa
silné stranky ¢loveka a pomaha mu zit
svoj zivot naplno. Poskytovanie podpory
a starostlivosti, ktora zaloZzena na
¢loveku v centre podpory a jeho
Zelaniach a potrebach. Tak aby bol
sUcastou sveta okolo neho — aby bol
slUcastou rodiny, mal priatelov, mal

pracu, bolv nieGom dobry/a.

Identifikuju "obmedzenia" a
"postihnutia"” ¢loveka avydaju sana
cestu"kompenzacie jej nedostatku

zruénosti a schopnosti".

Jevysoko zameranana pomoc ¢loveku
mat obvyklé socidlne Ulohy a interakcie a
vyuzivat typicky dostupné verejné

sluzby.

Nahradzaju osobnévztahy averejné
sluzby umelymi "terapiami” a

"aktivizaciami".

Prevezmu kontrolu ariadenie mnohych
aspektov zivota ¢loveka s
ospravedlnenim "aleta alebo taverejna
sluzba neprijima ludi so zdravotnym

postihnutim".

Je kdispozicii kdekolvek a kedykolvek to,

¢o Clovek potrebuje. V dome, v praci,

Prinutia ¢loveka, aby iSiel na konkrétne
miesto v ur¢itom ¢ase. V najhorSom
pripade prinutia ¢loveka, aby sa
prestahoval zo svojho domova do
institucie




priodchode alebo pocasvyletus

priatelmi.

Riadia ju ludia so zdravotnym
postihnutim, ktorirozhodujl o Ucele,

forme a forme podpory.

Zredukuju ¢loveka na "prijimatela

preddefinovanych sluzieb.

Je spolahliva, stabilna v ramci
podmienok stanovenych samotnym
¢lovekom; Stabilna a bezpeéna vo

svojich zakladoch.

Nechaju ¢loveka zit v
neistote o vlastnejbudulcnosti

zdo6vodu

kratkodobého financovania, nahlych
alebo nekonzultovanych zmien

poskytovatela atd.

Privysvetlovaniinformaciio
sebe pouziva lahko zrozumitelny

jazyk.

Jasne hovori o jej Ucele, o tom, ako
funguje a otom, ako mdze ¢lovek tazit z

jej podpory a ovplyviovat ju.

Rozhovoryvodbornom jazyku bez
akéhokolvek vyznamu mimo samotnej
sluzby. Pouzivaju zlozity jazyk na

udrzanie moci nad "pouzivatelom

sluzby".

Funguju komplikovanym sp6sobom a
kladu prekazky ¢loveku, ktory sa snazi
pochopit, o ¢om sluzba je a ako ju

ovplyvnit.

Kazda sluzba pre osoby so zdravotnym postihnutim musi podporovat nezavislost a

zaclenenie.

e Platito aj pre denné centra, dielne alebo akykolvek iny druh sluzieb




Politici, verejné organy a poskytovatelia sluzieb musia zabezpecit, aby tieto druhy
sluzieb [udi so zdravotnym postihnutim nesegregovali. Aby ludia nemrhali svojimi

Zivotmi nezmyselnymi ¢innostami, ktorych cielom je zamestnat ich a mat ich pod

dohladom (na ¢ast dna).

e Reformujte vSetky sluzby a centratak, aby podporovali ¢loveka, aby mohol zit

nezavisle a v komunite.

"Inclusion Europe poznamenala, Ze ludia so zdravotnym postihnutim by
nemali byt obmedzovani len na podporu ich fyzickych potrieb, akoby
postihnutie bolo jedinou vecou, ktora ich definuje. Pokial ide o jazyk, pojmy
ako "prijimatelia sluzZieb", "klienti" alebo "prijemcovi starostlivosti" slizZia na
posilnenie tohto stereotypu. Tvrdime, Ze sluzby a podpora by sa nemali
zameriavat na bezpecénost a ochranu vuzsom zmysle. Zdbrazriujeme, Ze
sluzby maju tendenciu byt poskytované v skupinach, univerzalnym

spésobom*“!

Zivot &loveka s mentalnym postihnutim nemozno ponechat na "lotériu", kde st ovplyvnené

jeho prava a kvalita jeho Zivota trpi - ak ma to neStastie, Zze sa narodil na mieste, kde sa

neposkytuje dobra podpora.

V kazdej eurdpskej krajine existuju miesta, ktoré poskytuju dobrd podporu.

Je zodpovednostou politikov, verejnych organov a poskytovatelov sluzieb, aby tuto

podporu rozsirili a spristupnili vSetkym.

e Investujte do podpory, ktord pomaha ¢loveku zit bezny Zivot.”
e QOdstrante administrativne a organizac¢né prekazky, ktoré brania ludom s

mentalnym postihnutimvyuzivat podporu

"ENABLE Group poskytuje samostatne riadenu zdravotnu a socialnu starostlivost
prostrednictvom modelu osobnej asistencie. ENABLE podporuje jednotlivcov pri
planovani a navrhovani sluzieb, ktoré chcu, aby si mohli vybudovat na mieru svoj
vlastny tim osobnych asistentov. Hlavnou prekazkou zavedenia systé mu osobnej
asistencie je nedostatok dévery, ktort maju jednotlivci a rodiny, pokial ide o

naborového pracovnika a zamestnavatela.



Agentdra pracuje podla poZiadaviek a kritérii ludi, aby zabezpedila, Ze najati
osobni asistentisu prispb6sobenipotrebam kaZzdého jednotlivca. Agentura
zaroven zabezpecuje, aby prilakala tych spravnych ludi. Jednotlivci su
prijimani pre svoje hodnoty a skusenosti, ale nie nevyhnutne pre svoje
skusenosti so socialnou starostlivostou. ENABLE vyplaca osobnych asistentov

viac ako je Skotske Zivotné minimum.”"!

e Spristupnite podporu tam, kde ludia Ziju a potrebuju ju. Nendtte (udi, aby sa
prestahovali, zmenili regién (alebo krajinu!'") pre potrebné sluzby.
e Vniektorychkrajinach existuje nesulad medzi miestom, kde ziju ludia s mentalnym
postihnutim a kde je velka kapacita "sluzieb pre osoby so zdravotnym

postihnutim"."v

5.3 Obnovte pravo ludi rozhodovat o svojom Zivote.

Odstrarnite vSetky obmedzenia préva ¢lovekarozhodnut sa (Uplné alebo ¢iastocné

opatrovnictvo alebo iné formy ndhradného rozhodovania).

Poskytnite peniaze a Strukturalnu podporu iniciativam o podporovanom

rozhodovani.

Pravo rozhodovat o zdrojoch, postupoch a iné.

5.4 Poskytnite ludom nastroje na kontrolu podpory

Clovek so zdravotnym postihnutim musi mat kontrolu nad tym, ako sa organizuje a plati

jeho podpora.

e Naindividualnej urovni sato da urobit vo forme osobného rozpoctu, ktory je
lahko pochopitelny a spravovatelny a umoznuje ¢loveku s postihnutim platit za
akukolvek podporu, ktoru potrebuje, aby mohol Zit svoj zivot naplno.

e Naurovni, kde sa podpora formuje prostrednictvom narodnych, regionalnych,
samospravnych rozpoc¢tov, musia byt organizacie oséb so zdravotnym

postihnutim pritomné a aktivne prirozhodovani o tychto peniazoch.


https://www.inclusion-europe.eu/legal-capacity/

Poskytujte finanéné prostriedky a inStitucionalnu podporu sebaobhajovacim
organizaciam a skupinam pri organizovani, planovania ovplyviiovani
prislusnych zakonov a politik. Je to nevyhnutné na prekonanie Strukturalnej

diskriminacie, ktorej ¢elia ludia s mentalnym postihnutim.

Ludia so zdravotnym postihnutim musia mat kontrolu nad tym, ako sa poskytuje

podpora pre osoby so zdravotnym postihnutim.

Byt pritomny a aktivny v rozhodovacich organoch poskytovatelov podpory pre

osoby so zdravotnym postihnutim.

Robte dékladné kontroly sluzieb pre osoby so zdravotnym postihnutim. Kontroly, ktoré:

Vedu ludia so zdravotnym postihnutim.
Su zamerané na reSpektovanie prav udi a kvality Zivota."

Vykonava organ nezavisly od tych, ktori platia za sluzby alebo ich poskytuju.

Su vykonavané s takou frekvenciou, aby mali vplyv na prax v oblasti sluzieb.

Su s lahko pochopitelnymi vysledkami a zisteniami, lahko dostupné verejnosti. '
Su s okamzitymi dosledkami pre poskytovatela a opatreniami na napravu

akéhokolvek protipravneho konania.

5.5 Zatvorte zlé sluzby.

Pokialinstitucie ainé zlé sluzby pre ludi so zdravotnym postihnutim budu existovat, budu

nadalej plytvat zdrojmi, priCom ti, ktori si mimo nich, zostanu uviaznuti kvéli financovaniu

tychto zlych sluzieb.

VSetok pokrok smerom kinkluzii prechadza zatvaranim institlcii a presmerovanimich

zdrojov na podporu ludi, aby Zili nezavisly Zivot v komunite. (Dal$ie informacie najdete v

nasledujucej Casti.)



Institucionalizacia je forma nésilia a zlého zaobchadzania.""




5.6 Poskytujte podporu rodinam deti s mentalnym

postihnutim.

Podporte rodiny vtom, aby boli rodinou, nie jednotkou poskytujicou starostlivost."itix

e Zjednoduste pouzivanie foriemvcasnejdiagnostiky avCasnejintervencieaich
dostupnost pre vSetky rodiny deti s mentalnym postihnutim.

e Podporterodiny pripomocijej¢lenovis mentalnym postihnutim rast ako ¢lovek,
ziskat skldsenosti a zrué¢nosti a pripravit sa navlastny Zivot.

o Pomobzte rodindm pocas "prechodnych obdobi": medzi roznymifazami Skolskej

dochadzky; Medzi $kolou a pracou; Medzi domom rodi¢ov a vlastnym miestom.

Pre nas rodiCov bolo jasné, Zze nas syn Markus bude mat svoj vlastny
Zivot, rovnako ako jeho starsi brat a mladSia sestra. Vzdy sme mali

predstavu, Ze sa prestahuje do vlastného domu.

Jyrki Pinomaa, Finsko61%

Kto sa stara?™

Figure 1: Estimates of the value of care for adults
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5.7

Necakajte, kym

sa "spoloénost zmeni" alebo kym vsetko



zapadne na svoje miesto.

Ano, nato, aby ludia so zdravotnym postihnutim mohliv plnej miere vyuZivat svoje pravo
nanezavisly Zivot, je potrebné reSpektovat dalSie prava a zmenit mnohé politiky a

opatrenia.

Ludia potrebuju ziskat dobré vzdelanie.*" Mat pracu.* Mat peniaze na pokrytie Zivotnych
nakladov zZivota so zdravotnym postihnutim. Mat pravo rozhodovat (samozrejme!, pozri

vy$§Sie). A mnoho dalSich.

e Politiciaverejnéorgany, ako ajvSetci ostatni musia pracovat na zlepSeniach vo

vSetkych tychto oblastiach.

Ale to nemoze byt ospravedlnenie ne¢innostiv oblasti prava na nezavisly Zivot a Zivota

v komunite!

e UzZiadne ¢akanie "nato, aby sa spolo¢nost stalainkluzivnou" alebo na"reformy v

oblasti... s cielom ulahcit za¢lenenie".



Cast Il

6. S peniazmiprichadza zodpovednost..

Co musia poskytovatelia zdrojov zmenit a zvazit, ked rozdeluju peniaze. Pod

poskytovatelmi zdrojov myslime:

e krajiny (vratane narodnych, regionalnych, samospravnych verejnych rozpoctov),
e Eurdpska unia a jej fondy Ixiv;

e sukromné nadacie a filantropi.

Onimajuzodpovednostzato, na o saich zdroje a peniaze pouzivaju.

VSetci donori musia reSpektovat prava (udi so zdravotnym postihnutim. Musia pocuvat,

¢o ludia so zdravotnym postihnutim hovoria o tom, ako by sa mali zdroje pouzit.

“Ludia v instituciach nepotrebuju rekonstrukcie.

o ry w

Potrebuju povzbudenie a potrebuju zit v komunite.”

Elisabeta Moldovan®™

Je neprijatelné, aby donorinadalej podporovali segregaciu ludi s mentalnym

postihnutim.

1. Ziadne zdroje a financie by sa nemali davat na (opatovnu) vystavbu alebo



zriadovanie novych institucii.
2. Narenovacie arekonstrukcie institicii by nemali byt vynakladané Ziadne zdroje.
Ale nenechavaijte ludi, ktoritam Ziju, v zlych podmienkach: Pomdézte im

odstahovat sa z inStitlicie, namiesto toho, aby ste ju rekonStruovali.
Viac informacii o tom, ktoré vecije potrebné financovat a ktoré nie:

EEG usmernenie o nezavislom Zivote

Kontrolny zoznam EEG na podporu nezavislého Zivota a

deinstitucionalizacie

Osobitny spravodajca OSN: Transformation of services for persons with

disabilities*

Poskytovatelia zdrojov by mali poskytnut zdroje a financie Specificky na zmeny, ktoré su
potrebné na to, aby [udia s mentalnym postihnutim mohli zit nezavisle v komunite,

najma na:

1. Financovanie organizacii a skupin, ktoré sa zaoberaju sebaobhajovanim, aby
mohli u¢inne ovplyviiovat prislusné zakony a politiky.
2. Financovanie nakladov spojenych s prechodom zinstitucionalnej starostlivosti

na komunitnu podporu.

Je nevyhnutné lepsie zapojit sebaobhajcov do

deinstitucionalizacie.

Vypocut siich napady a uistit sa, ze ich potreby su

skutocne naplnené.

Cely proces by mal posilnit sebaobhajovanie, aby
sa ludia, ktori sa stahuju z institucii, mohli naucit
hovorit sami za seba.

Ludia, ktori sa stahuju z insStitucii, sa musia


https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2022/12/eu-guidance-on-independent-living-and-inclusion-in-the-community-2-1.pdf
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2021/07/updated-checklist-new-eeg-logo.pdf
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2021/07/updated-checklist-new-eeg-logo.pdf
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement

slobodne rozhodnut, kde, s kym a ako chcu zit.

Laszloé Bercse, predseda, Eurdpska platforma sebaobhajcov*"

Rovnako aj sukromni donori by mali ukoncit dobrovolnicke ¢innosti a dalSiu podporu

udrziavania segregovanych institlcii poskytujucich ,starostlivost.“

e To totiz Casto sluzi na ukrytie zodpovednosti a neschopnosti instittcie

podporovat ludiv prirodzenejSich socialnych interakciach a inkluzii.

Nenechavajte ludi v institiciach samych a opustenych.

e \/yuZite zdroje, ktoré im pom&zu znovu sa spojit s vonkajsim svetom a hladat

spbsoby, ako si nastavit svoj vlastny nezavisly Zivot.

Dobrovolnici chodili do inStitucie, kde

som zila. Ludia, ktorym na

mne zalezalo a podporovali ma. Brali ma
na vylety a navstivila som iné miesta. Vdaka nim

som spoznala okolity svet!

Netrvalo dlho a uvedomila som si, ze chcem z
inStitucie odist.

Zacala som pracovat v pracovni, prat a zehlit. Ale
stale som zila v institucii a snazili sa mi vSetko
zakazovat.

Vtedy som zacala dostavat pomoc od skupiny



sebaobhajcov. ESte som nemala sposobilost na
pravne ukony v plnom rozsahu, ale mohla som uz

robit viac rozhodnuti..

Barbora Mikulova, Cesko"™i

Donori by nemali rozptylovat poskytovatelov sluzieb témami a ¢innostami, ktoré nie su

relevantné preich zakladné poslanie, kym sa nezmenia aneza¢nu podporovat ludi

v nezavislom spdsobe Zivota.

e Poskytovatelia sluzieb sa musia zamerat na zmeny, ktoré je potrebné urobit, aby

naozaj podporovali ludi vnezavislom spdsobe Zivota v komunite.

e Nemali by stracat ¢as a uz tak obmedzené zdroje na vedlajSie projekty, ktoré

mozu byt tiez dolezité, ale z hladiska ukoncenia segregacie ludi s mentalnym

postihnutim su pre ten ¢as irelevantné.

Drzte satoho pokialsa veci nezmenia.

e NepresuUvajte sa na novu ,trendy“ tému s kazdym rozpoctovym obdobim. Ak

problém pretrvava, zostante pri fom, kym sa nevyriesi.

Podporujte aktivity, ktoré sa mbzu zdat vS8edné a nesofistikované, ale ktoré su

zakladom komunit a v skuto¢nosti pomahaju rieSit segregaciu.

¢ Cinnosti zamerané na socialne zaélenenie mdzu niekedy vyzerat banalne:
skupina (udi, ktori sa pravidelne stretavaju, aby si spolu dali ¢aj a
porozpravali sa. Nie ,,trendy” témy, Ziadne inovacie. Len ludia, ktori

pokracuju vo svojom zivote. Potrebujeme viac takychto veci.



Eurépske $trukturalne fondy musia ulahgit systémové zmeny v krajinach EU smerom k

zacleneniu a nezavislému zivotu.

o Pilotné projekty a priklady osved€enych postupov nebudu stacit, ak po

nich nebudu nasledovat opatrenia a zdroje na ich rozSirenie.

Finan&né zdroje EU by mali byt podmienené skutoénym pokrokom pri ukoné&eni

segregacie [udi s mentalnym postihnutim v institdciach, s otazkami:

o Kolko ludibolo podporovanych v prechode z inStitucionalnej starostlivosti na

podporu v komunite?

o Kolko institucii sa zatvori? Kedy?
o Akobuduzdroje z uzavretych institucii presmerované na podporu

nezavislého Zivota v komunite? Ako sa s nimi bude zaobchadzat v praxi?

Tieto ukazovatele by sa mohli stanovit postupne - umoznilo by to kontrolovat pokrok.

2 n

o Akkrajina realizuje uz svoj Stvrty "projekt deinstitucionalizacie"
financovany z pefiazi EU, ale aj tak sa Ziadna in&titlicia nezatvorila, nie¢o

Zjavnenie jev poriadku.

Eurdpske strukturalne fondy by mali ulahgit Strukturdlne zmeny:

o Napriklad za kazdy 1 milién EUR zfinan&nych zdrojov EU pouZitych na sluzby
pre osoby so zdravotnym postihnutim by sa od krajiny malo vyZadovat, aby
presunula 1 milion EUR vramci svojho vnutrostatneho rozpodtu sluzieb z
inStitucionalnej starostlivosti na podporu pre osoby so zdravotnym
postihnutim v komunite.

V sti¢asnosti mdzu krajiny vyuZivat finanéné zdroje EU na "nejaku formu
deinstitucionalizacie" a zriadovanie novych sluzieb, ale zaroven mézu mat cely svoj
Statny rozpocet na socialne sluzby nedotknuty tymito poziadavkami a pokracovat

vo financovani segregovaného institucionalizovaného systému.



Sledujte situaciu a zmeny. Vnltrostatne Statistické udaje sa musia zbierata

spristupfiovat v

pravidelnych intervaloch a musia byt porovnatelné medzi jednotlivymi krajinami EU.

e Existuju priklady, ako sa to da urobit.**

Obhajujte zakladné ludské pravo
kazdého zit v byvani podla jeho

vlastného vyberu, v komunite, ktoru si

vyberie, v blizkosti ludi, ktorych miluje!

Heather Gilchrist, Skotsko, Velka Britania®

' Convention on the Rights of Persons with Disabilities | OHCHR

" General comment No.5 on Article 19 - the right to live independently and be included in the community
OHCHR

" http://revisionisthistory.com/episodes/22-burden-of-proof

v Persons with intellectual disabilities and with complex support needs most likely to live in institutions

v Living freely and being members of communities like everyone else

VI'Narrowed Lives. Meaning, Moral Value, and Profound Intellectual Disability', discussion with the

authors Reetta Mietola and Simo Vehmas - Inclusion Europe (inclusion-europe.eu)

Vi European Disability Parliament, 23 May 2023

Vil Often, service providers argue that the person placed in an institution in a rural area “likes to live in a

rural area and wishes to stay there”. It is important to consider that in most cases this person has not

experience any other living arrangement (at least as an adult), especially not when they would have the

support to live independently and be included, therefore being able to benefit from the things other types

of areas offer. Similarly, when answering “I like it here" the person may be speaking about the things they

value in the current situation (some people they like, some aspect of the disability service they came to

appreciate), not about the actual location or not knowing they could have the same things available in

other arrangements. Support to get new experience is crucial.

Provide the opportunity to visit the proposed (chosen) new home several times before moving, to get to

know the apartment, locations, and neighbours.

*|n Lithuania, there is a requirement to have public transport available. The distance to the bus stop

should be no more than 1 km. This journey must be accessible for persons with disabilities.

*"Live a life of your own, get education and experience, get a job with proper money"
X _In many countries... persons with intellectual disabilities and complex needs are most likely to still live in institutional settings*

https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2020/05/eeg-di-report-2020-1.pdf
*Narrowed lives. Stockholm University Press, 20221. The book provides excellent, readable, research-

based account of the social lives of person with severe disabilities.



https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities
https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no5-article-19-right-live
https://www.ohchr.org/en/documents/general-comments-and-recommendations/general-comment-no5-article-19-right-live
http://revisionisthistory.com/episodes/22-burden-of-proof
https://www.inclusion-europe.eu/people-intellectual-disabilities-complex-needs-institutions-report/
https://www.inclusion-europe.eu/living-freely-and-being-members-of-communities-like-everyone-else-laszlo-bercse-for-end-segregation-campaign/
https://www.inclusion-europe.eu/narrowed-lives-meaning-moral-value-and-profound-intellectual-disability-discussion-with-the-authors-reetta-mietola-and-simo-vehmas/
https://www.inclusion-europe.eu/narrowed-lives-meaning-moral-value-and-profound-intellectual-disability-discussion-with-the-authors-reetta-mietola-and-simo-vehmas/
https://www.linkedin.com/feed/update/urn:li:activity:7067481364408725504/
https://www.inclusion-europe.eu/live-a-life-of-your-own-get-education-and-experience-get-a-job-with-proper-money-paul-alford/
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2020/05/eeg-di-report-2020-1.pdf
https://www.stockholmuniversitypress.se/site/books/m/10.16993/bbl/

i Empowerment of people with complex support needs

¥ "When people meet Julia now, they see someone who is awake and intensely enjoying life"

* Testimonies by survivors of institutionalisation.

»i Deinstitutionalisation: ensuring people are in full control of their life

wii | ife after violence.

Wil “My biggest fear is that | will be put back into an institution”

x| jve a life of your own, get education and experience, get a job with proper money"; More about
unpaid work by people with intellectual disabilities

* Neither large-scale institutions with more than a hundred residents nor smaller group homes with five
to eight individuals, nor even individual homes can be called independent living arrangements if they
have other defining elements of institutions or institutionalization.“ CRPD General Comment number 5;
or EEG Guidelines

*i|n Czechia, the ministry of labour standards define residential social care as community care when the
number of resident is 4 or 6 people in one household. The standards allow for placing as much as 3 such
households into close proximity. Doporuéeny postup ¢. 2/2016

A report by Czech organisations used slightly different approach, labelling residential services as
adequate for community living (maximum 3 persons), acceptable (4-6 persons), not very good (7-12),
and unacceptable (12+). Zit jako ostatni

xi Report on the transition from institutional care to community-based services in 27 EU member states
X This concept is offered for the purpose of the initial analysis, avoiding clear risk of segregation. In
terms of a disability service being able to support people in inclusion, other principles and
characteristics need to be in place; see through-out this document.

*v Report on the transition from institutional care to community-based services in 27 EU member states
*¥ Finally my life is what | want it to be

i The institution is there and costs money untill it’s closed. The costs of change (trainings, project
management etc. need to be covered the whole time.

xi Useful overview of this approach is provided in: Narrowed lives, Stockholm University Press, 2021;
Development, Conceptualisation and Implementation of Quality in Disability Support Services,
Karolinum Press, 2020.

Xt “No amount of positive law reform will be sustainable unless the underlying ecosystem of support
and services changes.” Transformation of services for persons with disabilities.

»ix Té7ka cesta z Gstavu domd. Cesko se dosud nedokazalo zbavit v pééi o mentélné postizené dédictvi
komunismu

**"Now | support others to get out of institutions"

X Abruptly, our project came to a stop. When the neighbourhood found out about a house for people
with disabilities being planned in their area, they made a complaint against building it. There was no real
reason, other than the fact that when people do not know enough about disability, it tends to create fear.
This was more a rule than an exception when trying to build houses for people with disabilities.
Complaints take time away from progress, but cannot stop strong advocates like us. We continued with
our plans. Ultimately, the formal complaint was not successful, as they seldom are. Finally, the building
plot and the house itself started to take shape. We started perceiving the different apartments there and
could “go into” Markus’ and Robin’s new homes.“ Long Journey to a ‘New New’ Home

»i Discussion on disability rights, social care and change;

*xit How to build public support to transform social care

xaiv 212, Wellbeing is defined as relating to the following: personal dignity; physical and mental health
and emotional wellbeing; protection from abuse and neglect; control by the individual over their day-to-
day life, including over the care and support that is provided to them; participation in work, education,
training or recreation; social and economic wellbeing; domestic, family and personal relationships;
suitability of living accommodation; and the individual’s contribution to society.” “A gloriously ordinary
life’

|t is important to compare this on a relevant basis. What usually happens is that people who moved
out of institutions and no longer use disability services (or use disability service provided by an
organisation without a direct link to those doing the maths), they are not counted. Only people who
remained in the directly connected services are counted: For many reasons, these services are often
more expensive on a person-costs scale. This flawed calculation is then used to argue against
deinstitutionalisation.

xi Mi casa (micasauvc.org)
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https://www.inclusion-europe.eu/empowerment-of-people-with-complex-support-needs-report/
https://www.inclusion-europe.eu/when-people-meet-julia-now-they-see-someone-who-is-awake-and-intensely-enjoying-life/
http://www.inclusion-europe.eu/tag/survivors
https://www.inclusion-europe.eu/deinstitutionalisation-means-ensuring-people-are-in-full-control-of-their-life/
https://www.inclusion-europe.eu/wp-content/uploads/2019/02/LAV-Publication_web.pdf
https://www.inclusion-europe.eu/my-biggest-fear-is-that-i-will-be-put-back-into-an-institution/
https://www.inclusion-europe.eu/live-a-life-of-your-own-get-education-and-experience-get-a-job-with-proper-money-paul-alford/
https://www.inclusion-europe.eu/unpaid-work-of-people-with-intellectual-disabilities/
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G17/328/87/PDF/G1732887.pdf?OpenElement
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2017/07/guidelines-final-english.pdf
https://www.mpsv.cz/documents/20142/225517/Doporuceny_postup_Materialne_technicky_standard.pdf/cefaea04-4b3d-ed52-e383-4ebbd7609f96
http://jdicz.eu/wp-content/uploads/Zprava_Zit_jako_ostatni_2.v..pdf
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2020/05/eeg-di-report-2020-1.pdf
https://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2020/05/eeg-di-report-2020-1.pdf
https://www.inclusion-europe.eu/finally-my-life-is-what-i-want-it-to-be/
https://srdisability.org/thematic-reports/t/
https://archiv.hn.cz/c1-66723080-tezka-cesta-z-ustavu-domu-cesko-se-dosud-nedokazalo-zbavit-v-peci-o-mentalne-postizene-dedictvi-komunismu
https://archiv.hn.cz/c1-66723080-tezka-cesta-z-ustavu-domu-cesko-se-dosud-nedokazalo-zbavit-v-peci-o-mentalne-postizene-dedictvi-komunismu
https://www.inclusion-europe.eu/now-i-support-others-to-get-out-of-institutions/
https://www.inclusion-europe.eu/long-journey-to-a-new-new-home/
https://www.inclusion-europe.eu/discussion-on-social-care-with-neil-crowther-inclusion-europe-radio/
https://socialcarefuture.org.uk/wp-content/uploads/2021/09/scf-building-support-report-final-april-21.pdf
https://publications.parliament.uk/pa/ld5803/ldselect/ldadultsoc/99/9902.htm
https://publications.parliament.uk/pa/ld5803/ldselect/ldadultsoc/99/9902.htm
https://www.micasauvc.org/proyecto/

xii ) nas :: DSS "SLATINKA" (dssslatinka.sk)

Xt Kraj ziskal inovadni cenu za proménu socidlnich sluzeb

»xix Té7k4 cesta z Ustavu domil. Cesko se dosud nedokézalo zbavit v péci o mentalné postizené dédictvi
komunismu | Hospodafské noviny (HN.cz)

X Praha zavira Ustav SvojSice, klienti presli do novych domovt (Portal hlavniho mésta Prahy)

X Easy-to-read - Inclusion Europe; CEACOG. Centro Espanol de Accesibilidad Cognitiva

i I’'ve been on the waiting list for social housing for so long. All my brothers and my cousins have one
but being disabled with two children doesn’t seem to be enough to be prioritised. [...] My son is 12 years
old and no longer concentrates in school. This situation has been going on for 11 years and has affected
my whole family.“ Mr. S., on the waiting list for social housing for 11 years. 7th overview of housing
exclusion in Europe (2022), p 33.

X To be very clear: We mean for a portion of general housing to be made available for people with
intellectual disabilities. We do not mean disability-specific housing (such as a house where only people
with intellectual disabilities would live).

XV Malta: ,,Renovation of 200 properties confiscated from the Mafia to underpin ... social inclusion of
homeless people, victims of violence, elderly people, people with disabilities, the Roma, and young
people.“ 7th overview of housing exclusion in Europe (2022), p 13.

X Unaffordable and inadequate housing in Europe provides many examples of how housing for people
with disabilities is supported in EU countries.

i The outcomes of individualized housing for people with disability and complex needs: a scoping
review (tandfonline.com): ,,There were many significant gaps in the research, including an absence of
systematic and comprehensive evidence of the outcomes associated with individualized housing,
particularly for people with acquired disability and complex needs.”

*i "N institution can replace a proper family"

X Transformation of services for persons with disabilities Report of the Special Rapporteur on the rights
of persons with disabilities, p 5.

' Transformation of services for persons with disabilities Report of the Special Rapporteur on the rights of
persons with disabilities, p 8.

" With reservations to some terms and words used, normalisation principles could be helpful in
developing aspects of support to live independently and be included: “Normal rhythm of the day.
Normal rhythm of the week. Normal rhythm of the year.” Normalisation and social role valorisation:
Method for human service development

i «“A gloriously ordinary life’

7,500 adults and 1,500 children from France are place in Belgian institutions. guidesocial.be

W This is a result of “care” institutions being placed in remote, rural, scarcely populated areas. The
development of new disability support must overcome this, increasing access to disability support
where it is under-represented and needed (in heavily populated areas). “For almost 11,000 people with
intellectual disabilities who live in cities with 50,000+ inhabitants [in Czechia], there are only 755 places
in residential services compatible with social inclusion.“ Vyzkumna zprava Zit jako ostatni

v Quality control for social services;

Quality of life standards

M Care Quality Commission

Vi) ife after violence study.

Vi “The use of solely informal care varies from around 30% to around 85% across Member States.
However, while informal care is sometimes a matter of preference, it may often be the only option due to
a lack of accessible and affordable formal care.” Long term care report 2021, p 14.

x “Many States highlighted the pivotal role that families played in providing informal support. Inclusion
Europe emphasized that formal services ought not to be the ultimate objective and stressed that as
much as 80 per cent of all long-term support was provided by informal carers. It underscored that
support policies and provision must take that fact into account and ensure that families did not bear the
brunt of caregiving, including becoming “care managers, care administrators and service
coordinators”.” Transformation of services for persons with disabilities Report of the Special Rapporteur
on the rights of persons with disabilities, p 10.

% ong Journey to a ‘New New’ Home

% “In most cases, the family at home and friends in the community: the ‘unpaid carers’. Recent analysis
of data from 2001 to 2018 revealed that 65% of adults have provided unpaid care in their adult
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https://www.dssslatinka.sk/o-nas/
https://www.jsmeuspesni.cz/l/kraj-ziskal-inovacni-cenu-za-promenu-socialnich-sluzeb/
https://archiv.hn.cz/c1-66723080-tezka-cesta-z-ustavu-domu-cesko-se-dosud-nedokazalo-zbavit-v-peci-o-mentalne-postizene-dedictvi-komunismu
https://archiv.hn.cz/c1-66723080-tezka-cesta-z-ustavu-domu-cesko-se-dosud-nedokazalo-zbavit-v-peci-o-mentalne-postizene-dedictvi-komunismu
https://www.praha.eu/jnp/cz/o_meste/magistrat/tiskovy_servis/tiskove_zpravy/praha_zavira_ustav_svojsice_klienti.html
https://www.inclusion-europe.eu/easy-to-read/
https://www.plenainclusion.org/l/ceacog/
https://www.feantsa.org/public/user/Resources/reports/2022/Rapport_Europe_GB_2022_V3_Planches_Corrected.pdf
https://www.feantsa.org/public/user/Resources/reports/2022/Rapport_Europe_GB_2022_V3_Planches_Corrected.pdf
https://www.feantsa.org/public/user/Resources/reports/2022/Rapport_Europe_GB_2022_V3_Planches_Corrected.pdf
https://www.eurofound.europa.eu/sites/default/files/ef_publication/field_ef_document/ef22024en.pdf
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/09638288.2020.1785023
https://www.tandfonline.com/doi/full/10.1080/09638288.2020.1785023
https://www.inclusion-europe.eu/no-institution-and-nothing-else-can-replace-a-proper-family-europe-in-action-session-on-deinstitutionalisation/
https://www.powertochange.org.uk/wp-content/uploads/2023/01/Space-for-community-strengthening-our-social-infrastructure.pdf
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement
http://inclusion.melbourne/wp-content/uploads/2011/01/Social_Role_Valorization.pdf
http://inclusion.melbourne/wp-content/uploads/2011/01/Social_Role_Valorization.pdf
https://publications.parliament.uk/pa/ld5803/ldselect/ldadultsoc/99/9902.htm
https://pro.guidesocial.be/articles/actualites/article/handicap-pourquoi-des-francais-choisissent-ils-la-belgique?utm_source=pocket_saves
https://jdicz.eu/vyzkumna-zprava-zit-jako-ostatni/
https://www.inclusion-europe.eu/quality-of-life-and-services-for-people-with-disabilities-in-conversation-with-julie-beadle-brown-and-jan-siska-on-inclusion-europe-radio/
http://qualitycheckers.org.uk/site/asqc/templates/general.aspx
https://www.cqc.org.uk/
https://www.inclusion-europe.eu/wp-content/uploads/2019/02/LAV-Publication_web.pdf
https://ec.europa.eu/social/BlobServlet?docId=24079&langId=en
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/G22/613/79/PDF/G2261379.pdf?OpenElement
https://www.inclusion-europe.eu/long-journey-to-a-new-new-home/

life, which increases to 70% for women. The average person now has a 50% chance of becoming an
unpaid carer by the time they reach 50.” “A gloriously ordinary life”’, paragraph 9.

i \Why we care about education.

bii Employment and social inclusion

"V This includes EU (European Investment Bank) or national banks and their loans and other financial
instruments.

* During Hear our Voices! self-advocacy conference in 2017.

®i Summary of the report, by Inclusion Europe

i |t js crucial to better involve self-advocates in deinstitutionalisation

boiii mjt didn't take long before | knew that | wanted to leave the institution”

bYix State of the States in Intellectual and Developmental Disabilities

b |t's everyone’s right to live in a home of their choice, in a community they choose, close to the people

they love

49


https://publications.parliament.uk/pa/ld5803/ldselect/ldadultsoc/99/9902.htm
https://www.inclusion-europe.eu/why-we-care-about-education-new-position-paper/
https://www.inclusion-europe.eu/social-inclusion/
https://www.inclusion-europe.eu/transformation-of-services-for-persons-with-disabilities/
https://www.inclusion-europe.eu/it-is-crucial-to-better-involve-self-advocates-in-deinstitutionalisation-laszlo-bercse/
https://www.inclusion-europe.eu/it-didnt-take-long-before-i-knew-that-i-wanted-to-leave-the-institution/
https://stateofthestates.org/
https://www.inclusion-europe.eu/its-everyones-human-right-to-live-in-a-home-of-their-choice-in-a-community-they-choose-close-to-the-people-they-love-heather-gilchrist-about-my-own-front-door-campaign/
https://www.inclusion-europe.eu/its-everyones-human-right-to-live-in-a-home-of-their-choice-in-a-community-they-choose-close-to-the-people-they-love-heather-gilchrist-about-my-own-front-door-campaign/

