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-~ Am stat Tn tot felul de locuri, cu chirie Tn casele,

apartamentele sau camerele prietenilor, pentru perioade scurte de
timp, sau, la nevoie, Tn sufrageriile sau mansardele unor membri
ai familiei, Tn timp ce cautam cu disperare un loc n care sa traiesc.
Dizabilitatea mea fizica s-a inrautatit si sufeream de dureri
permanente de la scarile pe care le aveam de urcat in diversele
locuri pe unde am stat. Ajungeam sa petrec mult timp stand in
pat, ascunzandu-ma de oamenii cu care locuiam sau plangand,
simtindu-ma coplesit/a si incapabil/a sa gestionez situatia. ,,
“ Niste rude m-au ajutat sa gdsesc un loc unde sd stau, intr-o
casd pe care o Tmpart cu alte persoane. Faptul ca trdiesc intr-o casd
pe care o Tmpart cu altii imi limiteaza posibilitatea de a primi acasd
sprijin pentru locuire, deoarece agentiile care ofera sprijin pentru
locuire nu oferd sprijin celor care au colegi de apartament care nu
sunt parteneri sau membri ai familiei, din cauza analizelor de risc.
Asa ca nu pot avea acces decat la servicii generale de sandtate
mentald, ceea ce m-a facut incapabil/a sa lucrez, captiv/a in camera

mea, cu sandtatea fizica si psihica afectate. ,’
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ENIL doreste sd Ti multumeascd lui Orla Kelly pentru munca sa la aceastd publicatie. Le multumim,
de asemenea, tuturor celor care ne-au dat idei cu privire la mituri si tuturor celor care ne-au
impdrtdsit experientele lor Tn legatura cu viata independentd. Vrem sa ii multumim si lui Dave

Lupton pentru desenele sale care ilustreaza diferite mituri. Puteti afla mai multe despre munca Lui
Dave la www.daveluptoncartoons.co.uk si www.crippencartoons.co.uk.

Dacd v-ati mai intalnit si cu alte idei gresite referitoare la viata independentd, va rugam sd ne
spuneti si vom completa lista. Multumim.
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Despre Spargem miturile. Viata ?nt’epeh'c!en’ra

“Spargem miturile. Viataindependenta” acopera cel maidesintalnite idei gresite despre persoanele
cu dizabilitati, viata independenta si asistentd personala. Ele au fost selectate de cdtre echipa si
membrii nostri, pe baza experientei lor de viatd, si au fost inspirate de munca noastra cu factorii
de decizie la nivel european, national si local.

Reteaua Europeana pentru Viata Independenta (ENIL) a decis sa publice acest ghid de spart mituri
cu scopul de a face mai bine cunoscutd tema vietii independente si cum anume aceasta poate sd
devina o realitate pentru toate persoanele cu dizabilitdti. ENIL a dorit sa abordeze diversele mituri
si idei gresite despre viata independenta din cauza cdrora ceea ce este uneori denumit “viatd
independenta” este de fapt tot o forma de institutionalizare. ENIL sperd ca aceastd publicatie va
contribui la o mai bund intelegere a dreptului de a trdi independent in comunitate, asa cum este el
stipulat Tn Articolul 10 al Conventiei ONU pentru Drepturile Persoanelor cu Dizabilitati.

Aceasta publicatie se adreseazd tuturor persoanelor care vor sa afle mai multe lucruri despre viata
independenta, cu explicatii date de cdtre persoane cu dizabilitdti active Tn miscarea pentru o viata
independentad.

Despre Reteaua Europeana pentru Viata Independenta

Reteaua Europeana pentru Viata Independenta (ENIL) este o retea a persoanelor cu dizabilitati
din Europa. Aceasta se doreste a fi un spatiu de dialog pe teme legate de viata independenta,
dedicat tuturor persoanelor cu dizabilitati, organizatiilor din domeniul vietii independente
si aliatilor lor fara dizabilitdti. Misiunea ENIL este aceea de a duce o munca de advocacy si
lobby pentru valorile, principiile si practicile vietii independente, respectiv un mediu lipsit de
oprelisti, dezinstitutionaliare, acordare de asistenta personald, sprijin si instrumente tehnice
de sprijin adecvate, toate acestea facand posibila viata ca cetdteni deplini a persoanelor cu
dizabilitati. ENIL coordoneaza munca Coalitiei Europene pentru Viata in Comunitate (ECCL)
si este membra a Forumului European pentru Dizabilitate si a Grupului European de Experti
pe Tranzitia de la Ingrijire Institutionalizata la Ingrijire Bazata pe Comunitate. ENIL are status
participativ in Consiliul Europei si este reprezentatd Tn Biroul Consultativ al Platformei
pentru Drepturi Fundamentale a Agentiei pentru Drepturi Fundamentale a Uniunii Europene.
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NIMENI NU ESTE AUTOSUFICIENT.
FIE CA SUNTEM ETICHETATI CA AVAND O
DIZABILITATE, FIE CA NU, CU TOTIl AVEM

NEVOIE, LA UN MOMENDT DAT iN VIATA,
DE SPRUINUL ALTORA.
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INDEPENDENTA NU ESTE LEGATA de capacitatea fizica sau intelectuald de a-ti purta de grija
fdra asistentd; independenta se construieste beneficiind de asistentd atunci cand si in maniera in
care este ea solicitata.”?

Viata independentd Tnseamnd ca toate persoanele cu dizabilitdti se bucurd de aceleasi posibilitati
de a decide, de a avea control si de aceleasi libertdti ca orice alt cetdtean - acasd, la muncd, In
comunitate. Aceasta nuinseamnd neapdrat ca persoanele cu dizabilitdti “vor face totul singure”, ci
fnseamna cd orice sprijin de ordin practic primit ar trebui sa se bazeze pe alegerile si aspiratiile lor.

In realitate, nimeni nu este autosuficient - cu totii avem nevoie in vietile noastre de o anume forma
de sprijin. De exemplu, daca trebuie sa luam o decizie, poate cd dicutdm despre asta cu un membru
al familiei sau cu un prieten. Ar putea fi vorba de o decizie importanta, cum ar fi o schimbare in
plan profesional, sau ceva marunt, ca de pilda ce sa pregatiti pentru cind. In anumite momente
din viata am putea avea nevoie sd ne ajute cineva cu copiii, sa ne ofere sprijin emotional n caz
de doliu, sd ne ajute dacd suntem bolnavi sau sda ne sprijine financiar daca tocmai ne-am pierdut
locul de munca. La fel si oamenii cu dizabilitati. Culmea este cd de la persoanele cu dizabilitati se
asteaptd ca maiintai sa Tsi dovedeasca capacitatea de a fi cu totul autosuficientiinainte de a li se
permite ceea ce altora li se permite de la sine.

1. Brisenden, S. (1989). ‘O Carta pentru Ingrijirea Personal&’ in Progress, 16, Disablement Income Group.



' l X t Viata independenta nu e pentru oricine.
Mereu va fi nevoie de institutii.
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ORICINE POATE TRAI IN COMUNITATE,
DACA PRIMESTE SPRIJINUL DE CARE ARE

NEVOIE.




DE-A LUNGUL ISTORIEI, unele grupuri de oameni au trebuit sd lupte pentru respectarea drepturilor
lor fundamentale - minoritati rasiale si etnice, miscarea femeilor si comunitatea LGBT sunt doar
cateva exemple. Persoanele cu dizabilitdti inca au de luptat pentru dreptul lor de a nu fi segregati
siizolati, ci de a trdi independent Tn comunitate.

Multe persoane cu dizabilitati simt cd oportunitatile le sunt limitate de preconceptiile celor din jur.
Aceste preconceptii, precum si abordarea medicala inca frecvent intalnitd n randul profesionistilor
din domeniu, a furnizorilor de servicii si, uneori, chiar Tn randul organizatiilor pentru persoane cu
dizabilitati, sunt cauze mult mai probabile ale restrictionarii alegerilor si oportunitatilor decat
orice eventuale caracteristici individuale. Aceasta situatie este cu atat mai frecvent intalnita in
cazul persoanelor cu dizabilitati intelectuale sau cu nevoi de sandtate mentald mai complexe.
Explicatia reala pentru asa-zisa nevoie de a avea institutii nu este aceea cd unii oameni sunt “prea
cu dizabilitati” pentru a trdi in comunitate. Este aceea cd societatea nu este suficient de pregatitd
sau suficient de toleranta sd accepte, sd creeze un mediu primitor si sd imbratiseze o paletd larga,
variata de abilitati.

Adesea se paorneste de la premiza cd toti cei care au acelasi diagnostic au neaparat si aceleasi nevoi.
Pornind de la aceasta logicd, ar fi rezonabil, din punct de vedere economic si social, sa Ti plasezi
pe toti oamenii cu dizabilitati intr-un loc, de pilda intr-o institutie. Cu toate acestea, nu e catusi de
putin cazul. Persoanele cu dizabilitdti au nevoi, interese si talente diverse, intocmai ca persoanele
fara dizabilitati. Tn procesul dezinstitutionalizarii, se Intampla adesea ca unele persoane s& nu
vrea sd paraseasca institutia. Acest fapt poate servi ca justificare pentru a continua plasarea si
“sprijinirea” oamenilor Tn institutii. In realitate, Tntocmai ca in cazul persoanelor detinute mult timp
n penitenciare, rezidentii institutiilor se tem sa pdraseascad institutia ca rezultat al faptului cd nu
stiu altceva, nu e neapdrat un semn cd nu ar fi pregatiti. Miscarea pentru Viata Independenta duce
munca de advocacy pentru folosirea sistemului de peer support (sprijinul colegilor)? atunci cand
cineva pardseste o institutie pentru a trdi Tn comunitate. Colegii care fac peer support 7i pot ajuta
pe cei care se mutd din institutii Tn comunitate sa castige ncredere in sine, sa primeasca sprijinul
adecvat si sd Inceapd sd Tsi dezvolte o retea sociald, printre altele.

2. Peer support este termenul folosit pentru a descrie sprijinul oferit de catre persoane care au trecut
printr-o experientd de viatd similara, ca in cazul celor care au locuit Tn institutii. Acest sprijin poate fi
social, emotional sau practic (sau toate la un loc).



' l I t Viata independenta inseamna ca nu ai
niciun fel de contact cu serviciile de
sprijinire.
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VIATA INDEPENDENTA NU ESTE
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O IDEE GRESITA FRECVENT INTALNITA despre viata independenta este cd o persoand cu
dizabilitati trebuie sa fie capabila sa traiasca singurd, sd faca diverse lucruri singurd, fard ajutorul
nimdnui. Din acest motiv, oamenii cu nevoi de sprijinire mai accentuate sunt considerati “prea
cu dizabilitati” pentru a tréi independent. Tn schimb, viata independent& inseamna, de fapt, c&
sprijinul pe care il primeste o persoana ar trebui sa se bazeze pe dorintele, nevoile si alegerile de
viata ale acesteia. Persoanele cu dizabilitati nu ar trebui sd fie nevoite sd isi adapteze vietile la
ce servicii de sprijinire sunt disponibile - ci serviciile ar trebui sa aiba flexibilitatea de a raspunde
cerintelor fiecarei persoane n parte.

In institutiile de Ingrijire rezidentiale, a primi “sprijin” Tnseamna de obicei c3 esti ajutat la nivel
de nevoi de bazd, cum ar fiingrijirea personald, mancatul si muncile gospodaresti, cu o cantitate
mica (sau deloc) de timp ramasa pentru activitati de reabilitare si recreere. Plasarea in institutii
rezidentiale este adesea motivata de nevoia de a economisi bani, cu un numar mic de angajati care
sa “sprijine” un numar mare de rezidenti. De cealalta parte, aranjamentele de viata independentd
ar trebui sd ia Tn calcul toate palierele vietii unei persoane. Aceasta include muncd, educatie si
participarea Tn viata comunitatii locale. Sprijinirea vietii independente nu se limiteaza doar la
nevoile de baza ale persoanei cu dizabilitati, ci cuprind si asistarea accesului la informatii de
calitate, la servicii de consiliere si advocacy, cum sunt cele furnizate de organizatiile persoanelor
cu dizabilitati. Tn acest fel, sprijinul nu este ceva ce “i se face” persoanei cu dizabilitati, ci ceva ce
se face impreund cu persoana in cauzd.

In aranjamentele de viatd independentd, e important ca sprijinul furnizat s& fie directionat si
controlat de catre persoana cu dizabilitati, nu sa fie dictat de catre furnizorii de servicii. In practica,
aceasta Tnseamna cd persoana cu dizabilitdti ar trebui sa poatd decide cine sa fie asistentul ei
personal, ce sprijin Ti va oferi aceasta, unde si cand. Monitorizarea acestui aspect este importantd
mai ales in cazul persoanelor cu nevoi de sprijin accentuate, pentru a ne asigura ca acestea detin
controlul asupra sprijinului pe care il primesc (si nu invers), prin intermediul unui autoreprezentant,
dacd este nevoie.

Corelatd cu ideea gresitd mai sus mentionatd este si presupunerea cd dezinstitutionalizarea se
refera lanchiderea institutiilor fard a dezvolta vreun fel de servicii de sprijinire in comunitate. Asa
cum am explicat, odatd ce se gasesc Tn comunitate, nu le putem cere persoanelor cu dizabilitati sd
fie autosuficiente. Tn tarile in care dezinstitutionalizarea nu a fost bine planificata, multe persoane
cu dizabilitati s-au gasit Tn situatia de a nu mai avea unde sd stea si de a le fi mult mai rdu decat
n institutie, deoarece fuseserd nfiintate prea putine servicii de sprijinire - sau deloc. Din aceste
cauze, dezinstitutionalizarea ar trebuiinteleasa ca dezvoltarea de servicii specializate si generice
adecvate, care sd faciliteze viata independenta in paralel cu inchiderea institutiilor.



€
M' r t Persoanele cu dizabilitati vor fi izolate si
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SE SUGEREAZA ADESEA de cétre sustinatorii Tngrijirii insitutionalizate c& existd riscul ca
persoanele cu dizabilitati sa devind izolate si singure dacd trdiesc independent Tn comunitate.
Ei sustin ca persoanele cu dizabilitati sunt mai fericite in institutii rezidentiale, deoarece sunt cu
“prietenii” lor (adica cu alte persoane cu dizabilitati). Aceasta viziune este si condescendenta si
incorecta. Tn realitate, institutiile rezidentiale sunt adesea sinonime cu izolarea si segregarea, din
cauza unor motive pe care le vom enumera mai jos.

De obicei, cei care locuiesc Tn institutii rezidentiale au fost alesi sa locuiasca Tmpreund de cdtre
un grup de profesionisti. Au fost plasati in aceeasi casa sau clddire pe baza tipului sau severitdtii
dizabilitatii lor, nu pe baza preferintelor personale ale acestora. De asemenea, aranjamentele
rezidentiale sunt Tndeobste departe de familia si prietenii persoanei, ceea ce atrage dupa sine
pierderea retelei naturale de suport. Unii sunt plasati in institutii inca de cand sunt bebelusi sau
copii, ceea ce Tnseamna cd nu au avut niciodatd prilejul sa dezvolte o conexiune cu familiile lor.
Mai sunt si alti factori care fac ca mediul rezidential sa aiba ca rezultat, de obicei, izolarea si
segregarea rezidentilor. De exemplu, deseori oamenilor din institutiile de ingrijire nu li se
permite sa decida singuri ce fac in viata de zi cu zi. Zilele lor sunt organizate de catre altii si sunt
supraprotejati. In loc s& fie sprijiniti sa se foloseasca de servicii publice din comunitate, ei au toate
serviciile acolo unde locuiesc (de exemplu medicul, dentistul sau coafeza sunt cei care vin la e,
nu invers). Persoanele cu dizabilitati din institutiile rezidentiale Tntampina piedici si n privinta
transportului, deoarece Tn frecvente cazuri nu sunt incurajate sa foloseascd transportul in comun.
In schimb, sunt transportate in “autobuze speciale” ale unit&tii rezidentiale sau ale centrului de
zi. De cealalta parte, o persoana cu dizabilitati care trdieste independent Tn comunitate poate,
cu sprijin adecvat, sa acceseze serviciile locale, cum ar fi diverse optiuni de recreere, transportul
n comun, serviciile medicale, oportunitdtile educationale etc. Este important, desigur, ca aceste
servicii sa fie accesibile persoanelor cu dizabilitati din comunitate.

Prin contrast, viata independenta ia in calcul reteaua sociald extinsa preexistenta a persoanei.
Aceasta permite fiecarui individ sda aleaga unde si cu cine ar vrea sd traiascd. Aceasta ar putea
fnsemna acasa cu familia, Tntr-o casa sau apartamement Tmpreuna cu prietenii sau intr-o locuintd
proprie. Important de mentiont cd dacd o persoand alege sa locuiasca cu familia, aceasta nu
Tnseamna ca ar trebui sa fie obligati sd se bazeze pe ingrijirea informald furnizatd de membrii
familiei. Tn vreme ce Tngrijirea rezidentiald furnizeaza servicii de sprijinire la pachet cu cele de
cazare, viata independentd constientizeaza importanta separarii sprijinului primit de locul in care
trdiesti.

Notabil, de asemenea: dacad e posibil ca copiii sa creasca n familiile lor, e mai probabil cd acestia
vor dezvolta relatii puternice si stabile, ceea ce Tnseamnd cd, pe masura ce cresc, vor avea retele
de suport bune si le va fi mai usor sd se integreze in societate.

Tn loc s& 7i Tmpinga pe oameni la izolare, viata independentd Tnseamna a le oferi aceleasi alegeri
si libertati pe care le au persoanele fara dizabilitati. Aceasta presupune sprijinirea si dezvoltarea
interactiunilor dintre persoana cu dizabilitati si familia si prietenii acesteia. Atunci cand persoanele
cu dizabilitati primesc sprijin individualizat, acestea nu doar ca au astfel acces la o paletd mai
vastd de alegeri si la un mai bun control aupra propriei vieti, ci devin capabile sa participe si sa
contribuie activ la viata comunitatii locale.
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M' T t Exista prea multe riscuri asociate vietii
independente, asadar persoanele cu
dizabilitati sunt “mai bine ingrijite” in
institutii. Aranjamentele necesare vietii
independente, cum ar fi gestionarea bugetului
personal, sunt prea riscante si ar putea duce la
frauda, neglijare si abuzuri.

Casa pentru Orbi
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DE-A LUNGUL TIMPULUI, PERSOANELE CU DIZABILITATI au fost vazute ca dependente si ca
avand mereu nevoie sd fie “ingrijite”, sinu ca indivizi cu nevoi si dorinte diverse, ca orice alt cetatean.
Aceasta a Tnsemnat ca modelele traditionale de furnizare de servicii, cum ar fi casele de grup, se
concentreaza pe incapacitate, inabilitate si/sau risc, generand si perpetuand astfel dependenta.
Aceste modele traditionale de servicii sunt adesea suprareglementate si supraprofesionalizate,
iar in cadrul lor se presupune cd persoanele cu dizabilitati sunt cele care trebuie sa se adapteze
serviciilor oferite, iar nu serviciile sa fie cele capabile sa raspunda nevoilor si dorintelor individuale.
Culmea este ca studiile au aratat cd o institutie este un loc de trai mult mai periculos decat
comunitatea. Sunt mult mai multe riscuri asociate Ingrijirii institutionalizate, cum ar fi neglijarea,
abuzul fizic sau sexual, medicatia si tratamentele medicale fortate, munca fortata etc. Cauzele
includ numdrul mic de angajati, aglomerarea, deciziile luate de cdtre angajati fara cunostinta sau
implicarea relevanta a rezidentilor, o lipsa de transparenta referitoare la maniera de alocare si
cheltuire a fondurilor, precum siizolarea Tnsasi a institutiilor. Prin contrast, aranjamentele de viatd
independentd, precum bugetele personale, le dau oamenilor puterea de a avea controlul tipului
si nivelului de servicii pe care 1l primesc. Procesele implicate in aceste aranjamente sunt mult mai
transparente, iar finantarea il vizeaza pe fiecare individ In parte. Este in directd legdturd cu nevoile
sale individuale, inclusiv alegerile de stil de viata, si nu sunt conditionate inflexibil de un grup de
oameni sau, mai rdu, de o clddire.

Totusi, n ciuda faptului ca acestea sunt larg acceptate la nivel international si european, unele
persoane cu dizabilitdti sunt obligate siin ziua de azi sd trdiasca in institutii rezidentiale contrar
vointei lor. Acest lucru s-ar putea datora faptului ca, acolo unde traiesc, aranjamentele de
viatd independenta sunt inadecvate/inexistente si pentru ca resursele sunt legate de serviciile
institutiilor rezidentiale existente.

Miscarea pentru Viatd Independenta se opune cu tdrie ca persoanele cu dizabilitati sa fie scoase din
sistemele lor naturale de suport, cum ar fi prietenii si familia, pentru a trdi in institutii rezidentiale,
din cauza lipsei de servicii de sprijin individualizat. Din contra, miscarea pentru viatd independentd
promoveazd modele creative de servicii de sprijinire care le permit persoanelor cu dizabilitdti sa
participe la viata comunitatii, sa isi intemeieze propriile familii si sd fie independenti si activi din
punct de vedere economic, daca ei si doresc asta.
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zi pentru persoane cu dizabilitati.
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PERSOANELE CU DIZABILITATI SUNT
ADESEA PLASATE IN LOCUINTE
COLECTIVE DIN CAUZA LIPSEI DE
ALTE FORME DE SPRUIN SI SERVICII
DISPONIBILE.




DESI CASELE DE GRUP si centrele de zi pot sa fie de mare ajutor pentru familii in lipsa de alte
optiuni, ele presupun ca persoanele cu dizabilitati Tsi petrec cea mai mare parte a zilei cu alte
persoane cu dizabilitati, lipsite de libertati de baza si facand activitati care pot sd le faca placere
sau nu (cum ar fi desenul, olaritul sau gradinaritul). Casele de grup si centrele de zi pot replica
ngrijirea institutionalizatd din urmdtoarele motive: rutinele stricte pe care le urmeazd punct cu
punct angajatii; atitudinea condescendentd a angajatilor; numdrul mare de oameni aflati in grija
unitatii, lipsa de sprijin individualizat; lipsa oportunitatilor de a decide asupra propriei vieti; lipsa de
decizii luate liber si autonom; lipsa de activitati relevante; medicatia excesiva etc.

In plus, casele de grup si centrele de zi perpetueazé o mentalitate tip “noi si ei” si viziunea ca
persoanele cu dizabilitati ar trebui separate de restul societatii. Prin traiul Tn grup si facand
totul doar ca parte a unui grup, se mentine o imagine a persoanelor cu dizabilitdti ca “diferiti” si
incapabili sd functioneze ntr-un mediu de viatd obisnuit. De aceea, viata independentd nu poate fi
asiguratd de cdtre unitatile de ingrijire rezidentiald, precum casele de grup. Un principiu important
n dezvoltarea de servicii pentru personele cu dizabilitati este acela ca serviciile de sprijin si cazarea
propriu-zisd nu ar trebui sd fie conditionate una de cealalta. Daca o persoand vrea sa se mute din
casa in care locuieste, ar trebui sa poatd face asta fara sa piarda serviciile de sprijin primite pand
la acel moment.

Simplu spus, persoanele cu dizabilitdti ar trebui sa aibd acces la aceleasi optiuni de locuire ca toti
ceilalti cetateni, inclusiv locuinte inchiriate Tn nume propriu, locuinte sociale, locuinte proprietate
personald, cooperative de locuire etc. Persoanele cu dizabilitati ar trebui sa aibd acces la servicii de
sprijin personalizate si individualizate, cum ar fi asistenta personald, daca si cand este solicitata.
Aceste servicii de sprijin ar trebui s nu se concentreze exclusiv pe nevoile de baza (cum ar fi
ngriirea personala si mancatul), ci si sa le ofere persoanelor cu dizabilitati oportunitati de a se
dezvolta si de a participa la viata familiei si a societatii, precum accesarea cursurilor unui colegiu

local, cercetarea oportunitdtilor de angajare, implicarea in activitdtile comunitare etc.
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SE SPUNE ADESEA cd, desi viata independentd este fdrd dubiu mai buna decat Tngrijirea

rezidentiald, este prea scump sd asiguri sprijin pentru viata independentd pentru toti cei care ar
avea nevoie. Aceasta presupunere suferd de cateva erori de argumentare.

Intai sintai, viata independenta este un drept uman si nu i se poate refuza nimanui pe motiv cd este
considerata prea costisitoare. In al doilea rand, afirmatia c& viata independenta este ntotdeauna
mai costisitoare decat ngrijirea rezidentiala este de obicei facuta fard nicio dovada sau analiza.

Din pdcate, structura de finantare a serviciilor sociale si de sdnatate de obicei Tncurajeaza
autoritatile locale, prin mijloace financiare, sa se foloseascd de optiunile de Tngrijire rezidentiala.
Aceia care acoperad, totusi, optiunile de viatd independenta existente, o fac punand o limitd pe cat
sprijin poate primi o persoand. Costurile rezidentiale sunt determinate pe baza de grup si de obicei
e dificil sa stabilesti cum se aloca banii si ce vor acoperi ei. Intre timp, pentru viata independents
sunt necesare resurse alocate pe baza nevoilor individuale, sub forma unor bugete individualizate,

pe care persoana cu dizabilitati le poate folosi pentru a plati serviciile de sprijin pe care le primeste.

Pentru motivele de mai sus si pentru incd multe altele, s-a dovedit a fi dificil sa compardm
cheltuielile care se fac Tn ngrijirea institutionala versus cheltuielile pentru viata independenta.
De asemenea, unii nu reusesc sd vada cheltuielile necesare vietii independente ca o forma de
investitie sociala si economicd. In ngrijirea rezidentiald, in loc ca persoanele cu dizabilitati sa fie
sustinute sa contribuie activ in comunitate si societate, resursele sunt folosite Tn modalitati care
mentin si creeazd dependentd. Aceasta genereazd cheltuieli mai mari pe ajutoare sociale, precum
si pierderea veniturilor din taxele pe care le-ar fi platit persoanele cu dizabilitati, daca ar fi fost
sustinute sd lucreze si sd angajeze asistenti personali.

Deoarece viata independentd este considerata pe nedrept ca fiind prea costisitoare, unii ar putea
crede ca poate functiona doar in tarile bogate, dezvoltate. In realitate, in térile in curs de dezvoltare
se cheltuiesc fonduri considerabile de la stat pentru finantarea institutiilor pentru persoane cu
dizabilitati. Asadar aceleasi fonduri ar putea fi redirectionate spre serviciile de viata independentad,
ca o alternativd la Ingrijirea institutionala.
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OPTIUNILE DE SPRIJIN PENTRU VIATA INDEPENDENTA, precum asistenta personals, sunt, cel
mai adesea, disponibile doar pentru adulti. Aceasta Tnseamna ca singurul sprijin oferit copiilor
cu dizabilitati si familiilor lor este furnizat exclusiv in medii segregate, precum scolile speciale,
institutiile pentru copii, centrele de zi, centrele institutionale de respiro etc. Situatia aceasta este
cu atat mai des ntalnita in cazul copiilor care au fost diagnosticati cu dizabilitati intelectuale sau
care au nevoi de sprijin complexe. Lipsa sprijinului furnizat chiarin casa familiei sau in invatdmantul
de masa poate sa ducd la crearea unui mediu foarte stresant si la Tndepdrtarea nenecesara a
copilului din mijlocul familiei si al prietenilor. De asemenea, perpetueazd ideea ca serviciile si
institutiile “speciale” sunt necesare.

Viata independentd nu este doar pentru adulti. Acoperd Tntreaga paleta de experiente de viata
cu care se confruntd persoanele cu dizabilitati, de la varste mici si tranzitia spre varsta adulta,
traverseazd viata adultd si angajarea in muncd, apoi se extinde si la batranete. Cu cat mai devreme
primeste o persoand sprijinul necesar pentru a trdi independent si cu cat are posibilitatea de a
creste Tn familie, alaturi de semeni, cu atat este mai probabil sd ajungd niste adulti activi, cu
incredere Tn ei Tnsisi. Institutionalizarea timpurie, in schimb, duce adesea la acumularea de
dizabilitati suplimentare si la o viata de Ingrijire intitutionalizata.

Este de la sinenteles ca asistenta personala nu ar trebui sda inlocuiascd ingrijirea oferitd de parintii
siingrijitorii copilului. Scopul ei este, mai degrabd, acela de a suplimenta acolo unde este nevoie,
astfel incat padrintii si Tngrijitorii copilului sa poata munci, sa poata petrece timp si cu ceilalti copii
Si sa aiba parte de un respiro atunci cand au nevoie. Asistenta personala este, de asemenea,
un element cheie Tn asigurarea accesului copilului la Tnvatdmantul de masa. Dacd persoanele cu
dizabilitati pot experimenta viata independentd Tnca de la varste fragede, li se oferd oportunitati
similare celor de care se bucurd persoanele fard dizabilitati, de a-si crea un parcurs de viatd si o
retea sociala proprie.

In fine, un argument folosit pentru a justifica de ce asistenta personald nu este potrivita pentru
copii este acela cd ei nu pot sa-si angajeze si sa-si gestioneze singuri asistentii personali. Totusi,
asa cum o arata experienta tarilor in care copiii pot avea asistenti personali, parintii sau ngrijitorii
lor (cu sprijinul Centrelor pentru Viata Independenta si al altor organizatii similare) sunt in pozitia
de a se asigura cd asistentii personali furnizeaza tipul de sprijin solicitat de copil.
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MASURAREA "CALITATII” serviciilor furnizate este extrem de subiectiva si ar trebui s3 se bazeze
in primul rand pe experientele persoanei care primeste serviciile de suport. Aceasta se poate
intampla mai usor n cazul optiunilor de viatd independentd, deoarece persoanele cu dizabilitati
au posibilitatea sd aleagd si sd controleze mai bine sprijinul primit.

Optiunile de viata idependenta permit persoanelor cu dizabilitati sa isi angajeze si sd Tsi formeze
asistentii si, de asemenea, sd i concedieze, daca e nevoie. Prin “plati directe” si “bugete personale”,
personele cu dizabilitati pot lua decizii privitoare la sprijinul de care au nevoie, iar acel sprijin va fi
unul individualizat. Tn acest fel este mult mai usor s& controlezi “calitatea” decat in locurile de trai
n grup. Organizatiile persoanelor cu dizabilitdti, cum ar fi Centrele pentru Viata Independentad, sunt
disponibile pentru a sustine persoanele cu dizabilitdti in acest proces, prin furnizarea de informatii
referitoare la angajarea asistentilor personali, ajutor Tn gestionarea bugetelor personale, alegerea
celui mai potrivit tip de sprijin etc.

In institutii si alte medii rezidentiale, oamenii se preocupa s& identifice aspecte tangibile, practice,
pentru a masura calitatea (cum ar fi daca cladirea este curata sau daca nevoile medicale ale
persoanei sunt asigurate). Aceasta situatie este cerutd, de obicei, de catre instrumentele de
masurare ale organizatiei, pentru a-si justifica sau a-si valida contractele de servicii incheiate cu
autaritdtile sau finantatorii, si nu iau in calcul opiniile rezidentilor. Pe de cealalta parte, in contextul
vietii independente, marca fundamentald a calitdtii este o viata traitd conform dorintelor proprii si

atingerea potentialului deplin al fiecaruia.



reprezinta manifestarea, in viata de zi cu zi, a politicilor publice din
domeniul dizabilitatii bazate pe drepturile omului. Viata independenta este posibild prin Tmbinarea
mai multor factori de mediu si factori individuali care permit persoanelor cu dizabilitati sd preia
controlul asupra propriei vieti. Se include aici oportunitatea de a face alegeri si de a decide unde,
cu cine sicum vreisd locuiesti. Serviciile trebuie sa fie accesibile pentru toti si furnizate pe bazd de
oportunitdti egale, conferindu-le persoanelor cu dizabilitati flexibilitatea de care au nevoie. Viata
independenta presupune existenta unui mediu fizic si a transportului accesibilizat, disponibilitatea
mijloacelor tehnice necesare, acces la asistenta personald si/sau servicii comunitare. Este necesar
sa subliniem cd viata independentd este pentru toate persoanele cu dizabilitati, indiferent de
gradul nevoilor de sprijin ale acestora.

este un instrument care face posibila viata independentd. Asistenta
personala se achizitioneazd prin alocatii financiare acordate persoanelor cu dizabilitati special
create Tn acest scop, acela de a plati pentru orice tip de asistentd necesar. Asistenta personald
ar trebui furnizata pe baza unei evaludri a nevoilor si in functie de contextul de viatd al fiecarei
persoane Tn parte. Sumele de bani alocate pentru asistenta personald a persoanelor cu dizabilitati
trebuie sd se alinieze nivelului salarial din tarain cauzd. Ca persoane cu dizabilitati, trebuie sd avem
dreptul de a ne recruta, forma si gestiona asistentii in privinta a ce consideram a fi sprijin adecvat,
daca dorim asta si trebuie ca noi sa fim aceia care alegem ce model de angajare se potriveste
cel mai bine nevoilor noastre. Alocatiile pentru asistenta personala trebuie sd acopere salariile
persoanelor cu dizabilitati si alte costuri, cum ar fi contributii care trebuie asigurate de cdtre
angajator, costuri administrative si peer support pentru persoana care are nevoie de asistentd.

este un proces politic si social care asigura trecerea de la
ingrijirea institutionald si alte medii izolante si segregationiste Tnspre viata independenta.
Dezinstitutionalizarea eficientd are loc atunci cand unei persoane plasate intr-o institutie i se
da posibilitatea de a deveni cetatean cu drepturi depline si de a prelua controlul asupra propriei
vieti (cu sprijin, daca e nevoie). Esentiala in procesul de dezinstitutionalizare este furnizarea de
optiuni de locuire accesibilizata, la un pret accesibil, acces la serviciile publice si peer support.
Dezinstitutionalizarea inseamnad, de asemenea, prevenirea institutionalizarii n viitor si asigurarea
dreptului copiilor de a creste Tn mijlocul familiei, aldturi de vecini si prieteni, in comunitate, in loc
sa fie segregati prin ingrijire institutionald.
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O institutie este orice loc Tn care oamenii care au fost etichetati ca avand o dizabilitate sunt
izolati, segregati si/sau obligati sd locuiasca impreuna. O institutie este, de asemena, orice loc Tn
care oamenilor nu li se permite sd Tsi exercite controlul asupra propriei vieti si asupra deciziilor de
zi cu zi. O institutie nu este definita doar de marimea ei.

de

L\grf]!rea thﬁTUﬁoha?a se referd la “sprijinul” pe care 1l primesc rezidentii de la angajatii
unei institutii.

O unitate 'c[e ?hgrfjfre reZ?'c{ehﬁa!a este denumirea data de catre furnizorii de servicii
unitatilor destinate persOaneLor cu dizabilitati (cum ar fi casele de grup, apartamentele de servicii®,
locuinte protejate si centre de locuire), unde oamenii sunt grupati pe baza tipului/severitatii
dizabilitatii cu care au fost etichetati. Astfel de unitdti pot fi destinate copiilor sau adultilor, pot
fi mai mici (de exemplu pentru 6 persoane) sau mai mari (de exemplu, pentru 30 persoane). Este
un model de servicii care presupune o legdtura intre sprijinul primit de o persoand si tipul de casa
n care std, astfel restrictionand dreptul oamenilor de a alege unde si cu cine vor sa locuiasca.
Unitatile de ingrijire rezidentiala, Tn ciuda faptului ca sunt plasate intr-un cartier sau o suburbie,
sunt adesea bazate pe modelul “aceeasi mdrime de haind pentru toti” si poate avea acelasi efect
izolant ca o institutie de tip vechi. Ingrijirea rezidentiald si ingrijirea institutionald sunt termeni
sinonimi pentru activistii vietii independente.

3. 0 grupare de apartamente din aceeasi cladire pusa la dispozitia persoanelor cu dizabilitati, unde “spri-
jinul” se acordd pe baza de grup.
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-~ Cred cd locul in care traiesc are un impact urias asupra

persoanelor cu dizabilitati. Intr-un spatiu potrivit nevoilor mele, cu
cateva ore de sprijin suplimentar pe saptamanag, Tmi merge bine, pot
lucra, pot sa fiu implicat/a in societate ca voluntar/d, ca activist/a si
ca membru al comunitatii si sa trdiesc, pur si simplu. Fara un loc de
trai potrivit si fara sprijin, m-as simti captiv/d. Mi-ar lipsi sa pot face
dus zilnic, as simti cd nu pot face fata vietii de zi cu zi si n-as avea
sperantd pentru viitor. Asta se intampld cand nu am posibilitatea sa
chem pe cineva sd stea cu mine atunci cand nu mi-e bine. ,,

-~ Anul acest am avut norocul sa Tmi fie acceptatad cererea

pentru un apartament. Astanseamna cd asistentul meu personal
md poate ajuta sa deprind abilitdtile de care am nevoie n viata

de zi cu zi si, de asemenea, ca pot decide unde Tmi petrec viata,
unde vreau sa merg, ce sa mananc si, spre diferenta de plata unei
contributii pentru servicii sociale, acum pot vedea pe ce merg banii.
Sunt un om care socializeaza in comunitate si, in plus, particip lunar
la un focus grup pe tema dizabilitatii. Asadar pot spune cd viata
independenta functioneazd bine in cazul meu. 7,
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