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Sustabdyti segregacijq reiskia, kad galiu
biti bendruomenés, kurioje gyvenu, dalimi.
As galiu dirbti, mokytis, susipazinti su
naujais Zmonémis ir draugauti.

AS jau esu matoma. Pirmgq kartg Zmonés
mane pastebi visuomenéje.

AS esu daug daugiau nei mano negailia.

Esu Senada Haliléevié: sesuo, dukra,
draugé, kolegé, sportininké, darbuotoja.
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I DALIS

Gyventi savo gyvenamojoje vietoje
Turéti draugy

Pasirinkti

BUti kazkuo geru

Priklausymas

Stai kq reiskia teisé gyventi savarankiskai ir bati jtrauktam.

Daugelis Zmoniy Siuos dalykus laiko savaime suprantamais ir beveik
negalvoja apie juos.

Taciau daugelis Zmoniy su intelekto negalia apie tai net ne svajoja. Tai
kazkas, kas buvo primesta jjy gyvenime. Jie gyvena nuolat uzgozti kazkieno
sprendimy, priklausomi nuo kity Zmoniy valios ir taisykliy. Jie turi nuolat
jrodinéti, kad jie gali tg ar ang, kad gali dirbti, kad gali bati gerais tévais, kad
gali priimti sprendimus...

Daug asmeny su intelekto negalia yra segreguoti ,,globos” institucijose.
Reikia pakeisti tokiq situacijq. Kaip reikia keisti.
.Globos” institucijos:

» suskirsta zmones j grupes pagal jy negalig;

e atskiria juos nuo savo Seimos ir draugy, nuo kity visuomenés nariy;

* jyasmeninis gyvenimas valdomas pagal institucijos tvarkq ir
taisykles;
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asmuo su negalia nejtraukiamas j kasdiene veiklg, kurig Zzmonés
jprastai atlieka; veikla pakeiCiama grupine veikla, vadinama terapija
arba aktyvumui;

iS asmeny su negalia atimama galimybe patirti gyvenimgq, jgyti
socialiniy jgudziy ir kurti santykius, augti su amziumi — turéti vietq

Siame pasaulyje.

Daugelis asmeny su intelekto negalia gyvena tokiose situacijose, kai yra
visisSkai priklausomi nuo savo Seimos pagalbos ir priezitros.

Suauge Zmonés su negalia negali jsirengti savo namu.

Jie negali priimti sprendimus dél savo asmeniniy dalykuy.

Tai daznai reiskia, kad vietoj to, kad buti mama, tévu, seserimi ar broliy,
Seimos narys tampa visq darbo dienqg dirbanciu globéju, terapeutu,

paslaugy koordinatoriumi ir administratoriumi.

Zinoma, yra tai pat daug Zzmoniy su intelekto negalia, kurie gyvena
savarankiskai ir yra jtraukti j savo bendruomene.

Dazniausiai tai zmonés su negalia, kuriy Seimos uzsibrézé paruosti juos
savarankiskam suaugusiyjy gyvenimui. Lygiai taip pat, kaip dauguma
Seimy pasielgty dél savo vaiky.

Zmonés, kuriy gyvenime yra $eima, draugai ir organizacijos, kuriose jie gali
pasikliauti vieni kitais ir bati vieni kitiems visokeriopai naudingi. Kaip ir visi

kiti Zmoneés.

Zmonés, kurie naudojasi valstybinémis paslaugomis kaip ir visi kiti, nes
paslaugos yra prieinamos ir asmuo turi 1éSy uz jas sumokeéti.

Zmones, turintys gerq palaikyma.

Taip gyventi, gyventi savarankiskai ir bati jtrauktam — kiekvieno asmens
su negalia teisé.’
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Toks yra jstatymas.
Sis jstatymas buvo daug karty gerai paaiskintas.?

Politikai, valdzios institucijos ir nejgaliyjy paslaugy asmenims su negalia
teikéjai negali apsimesti, kad nezino arba nesupranta Sio jstatymo.

Taip pat jie negali apsimesti, kad nezino, kaip atrodo gera parama
asmenims su negalia.

Vis délto daugelis politiky, valdzios institucijy ir nejgaliyjy paslaugy teikéjy
elgiasi taip, lyg nezinoty jstatymy arba niekada neblty girdéje apie
tinkamgqg pagalbg Zzmonéms su negalia.

Jie vis siuncia zmones j ,globos” institucijos, duoda Sioms jstaigoms pinigy,
net stato naujas.

Jie daznai atideda buatinus pokycius siekiant sustabdyti segregacijq
kalbédami apie ,jrodymy poreikj” arba ,reikia rasti gerqg praktikg”.

Zalingas institucijy pobddis buvo aprasytas 1960 m. ir daugybe karty nuo to
laiko.

Jau yra daug jrodymu.

.Kartais prasymas pateikti daugiau jrodymuy yra dar vienas
budas pateisinti Zmoniy kancias.” 3

Kai kurie politikai, valdzios institucijy vadovai ir paslaugy asmenims su
negalia teikéjai vilkina §j pakeitimq, sakydami, kad jie turi ,apsaugoti
Zzmones su negalia”, o jtrauktis bus jmanoma tik tada, kai ,visuomené bus
pasirengusi”.

Kiti vis dar piesia §j pakeitimq pernelyg sudétingai irne be reikalo
sudétingai, kad niekas net nezinoty, nuo ko pradéti.
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Kartais Salys ar tarnybos sitdlo ,savarankisko gyvenimo” ir
~deinstitucionalizacijos” veiksmus, kurie neturi nieko bendro su né vienu i$

ju.

Dél visy Siy priezascCiy verta pazvelgti j praktinius deinstitucionalizacijos
Zingsnius.

Svarbu pazvelgti j deinstitucionalizacijg batent iS Zmoniy su intelekto
negalia perspektyvos:

« .Daugelyje saliy, ypaé tose, kurios pries kurj laikg pradéjo
deinstitucionalizacijos procesq, asmenys su intelekto negaliq ir
Zmonés su kompleksiniais poreikiais, grei€¢iausiai vis dar gyvena
institucinéje aplinkoje."4

Siame dokumente pateikiama idéja apie pagrindinius
deinstitucionalizacijos elementus ir zingsnius iS asmeny su intelekto negalia
perspektyvos.

Principai ir zingsniai, kuriais siekioma uztikrinti, kad asmenys su intelekto
negalia nebuty palikti deinstitucionalizacijos nuosalyje.

Kad jie dalyvauty procese, dalyvauty priimant atitinkamus sprendimus ir
gauty naudq.

Kad jie nebeblna atskirti ,globos” jstaigose, o gyventy savarankiskai ir bty
jtraukiami j bendruomene.

Gyvenimas bendruomenéje
svarbus todél, kad galime
susitikti su kitais Zmonémis

ir bati jprasto gyvenimo dalimi.
Galime susirasti darbgq, aktyviai

.........-l>n>nn._.. s
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dalyvauti visuomenéje.
LaszI6 Bercse, Vengrija ®
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Kai kurie zodziai ir frazés daugeliui Zzmoniy reiSkia daug dalyky. Daugeliu
atvejy tai sukelia painiavq ir atitolina batinus pokycius.

Stai kg turime omenyje vartodami kai kuriuos i$ $iy terminy:

Gyventi savarankiskai ir buti itraukta

Gyvenimas savo gyvenamojoje
vietoje.

Turéti draugy.

Paciam pasirinkti, kontroliuoti
savo gyvenimagq.

Kazkq daryti gerai.
Priklausymas.

Gyventi savarankiskai, taciau
mes visi huo kazko priklausome
mes visi nuo kazkuo
priklausome. Mes palaikome
abipusiai naudingus santykius.
Kai kuriems Zmonéms kai
kuriose gyvenimo srityse gali
prireikti daugiau pagalbos nei
kitiems.

Tai nereiskia, kad kiekvienas
gyvena savarankiskai, paliktas
savo galimybéms ir jrankiais, be
jokios paramos.

Tai nepriklauso nuo asmens
jgudziy ar gebéjimuy: niekas negali
pasakyti ,Sis Zzmogus negali
gyventi savarankiskai”. Tai ypac
aktualu Zzmonéms su kompleksine
negalia, kurie labai daznai laikomi
~negalinCiais gyventi
savarankiskai” arba
~nesugebantys pamatyti
skirtumo, kaip viskas vyksta“. Sie
teiginiai akivaizdziai neatitinka
tikroves.®

Savarankisko gyvenimo paslauga

Tai gali ir turi bati daug dalyky.

To turéty siekti kiekviena Zzmoniy
su negalia tarnyba, teikianti
pagalbg ir turinti savo pagrindinj
principg. (ISsamesnés

Daugelis Saliy ir paslaugy teikéjy
naudoja §j terming apibudindami
tam tikras paslaugas asmenims
su negalia.

Daznai, nepaisant pavadinimo,
paslauga nepadeda Zzmogui

10

Kartu siekiant veiksmingy ir tvariy poky¢iy socialinés ripybos srityje



informacijos iesSkokite tam
skirtoje dalyje).

gyventi savarankiskai ir bati
jtrauktam.

Pavyzdziui, apgyvendinimo
paslauga didelei asmeny su
negalia grupei kai kur vadinama
~savarankisku gyvenimu”.

,Globos* institucijos

Vietos, kur Zmonés su negalia
yra atskirti nuo visuomenés dél
savo negalios, kur visi santykiai
ir socialiné sqveika apsiriboja
personalu ir kitais gyventojais,
kur jstaigos taisyklés
kontroliuoja asmens gyvenimgq ir
kur bet kokia jprasta Zzmogaus
veikla buvo pasalinta ir pakeista
~terapijomis” ir ,aktyvinimu”.

Nepaisant to, kq jie mégsta teigti,
~globos institucija “ néra saugi
erdvé ten gyvenantiems
Zzmoneémes. Institucionalizacija
daro psichologing ir vystymosi
zalq. Institucijose nutinka daug
prievartos ir smurto.

Institucionalizacija yra smurto
forma.

Deinstitucionalisacija

Padéti Zmogui iSsikraustyti is
~globos” jstaigos, jsirengti savo
namus ir gyvenima, jtraukiant jj j
bendruomene.

Pakeisti tarnybas, teikiancias
paslaugas asmenims su negalia
(iskaitant jy jstatymus,
finansavimg ir pan.), kad jos
nebeskirstyty ir nevaldyty
Zmoniy, o suteikty jiems
reikalingqg pagalbqg, kad Zmonés
turéty savo gyvenamajq vietq,
priklausyty Seimai, kad turéety

Zmoniy paémimas i§ vienos
jstaigos ir patalpinimas

~.grazesneg”, moderniq jstaigg néra

deinstitucionalizacija.

Nejgaliyjy apgyvendinimas
Mmazesnése namuose toje pacioje
vietoje néra deinstitucionalizacija.
Palikti Zzmones be jokios pagalbos
arba tiesiog grqzinti j Seimqg néra
deinstitucionalizacija.
Deinstitucionalizacija néra ,Ryty
Europos” problema. Visoje
Europoje yra ,globos” jstaigy.
Deinstitucionalizacija néra

Kartu siekiant veiksmingy ir tvariy poky¢iy socialinés ripybos srityje
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draugy, darbgq, kad bty Lnovacija” ir nera ,bandomasis
gebantis kazkokiuose srityse. projektas” dél ES finansavimo.
Priklausyty. Tai praktikuojoma deSimtmeciais.

Institucionalizacija yra struktdrinio smurto forma.”

( Boruciral Vicence)

I 1.2
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2. Padéti Zzmonéms gyventi gerq
gyvenimg

Kq turi padaryti paslaugy teikéjai ir uz juos atsakingos valdzios institucijos,
kad siekiant perkelti Zmones su intelekto negalia i§ kenksmingy viety ir
padeéti jiems kurti naujg gyvenima.

2.1 2.1. Surasti naujus namus asmeniui, kuris
iSsikrausto is institucijos.

Suraskite ir uztikrinkite gyvenamajqg vietq asmeniui is institucijos.

« Naudokitei esamus bastus (butus, Seimyninius namus)
gyvenamuosiuose rajonuose.

» Suzinokite apie asmens pageidavimus.®

» Atlikite visus reikalingus pritaikymus Zzmonéms su judéjimo negalia.

Europos Sgjungoje institucijose gyvena beveik 1,5 min. Zzmoniy (ir daugybé
kity suaugusiyjy gyvena su savo Seimomis, net kai kitu atveju buty jprasta
gyventi vienam). Norint rasti naujq bastg, reikés statyti naujus namus.
Statant naujg budstg Zmonéms, iSsikeliantiems iS institucijy, svarbu laikytis
pagrindiniy taisykliy:

» Pastatyti ,bendrqg” bustq, o dalj jo padaryti prieinamg zmonémes,
igsikeliantiems i$ institucijy. (Zr. 1 dalyje).

» Statyti bUstg gyvenamuosiuose rajonuose. Niekada nestatykite naujo
bUsto pramoninéje zonoje, ar kitoje institucijoje (pvz, ligoninéje,
senjory globos namuose ir pan.).

» Venkite statyti naujus namus atokiose vietovése, kuriose yra menka
viesoji infrastruktara (net jei jie bus pazyméti kaip ,ateityje”). Viesuyjy

TS 1
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paslaugy (transporto, medicinos paslaugy ir kt.) trakumas didina
asmens priklausomybe nuo paslaugy teikéjo.
Tai prieStarauja jtraukties principui ir pabrangina paslaugq.®

Nederinkite busto funkcijos su kitomis funkcijomis:
Nejrenginékite ,globos darbuotojy kambario ar biuro” toje pacioje
gyvenamojoje vietoje.

Nedarykite kitos nejgaliyjy tarnybos tame paciame pastate kur yra
gyvenamoji vieta.

(Paprasta taisykle: ar gyventojai galéty nueiti i§ savo miegamojo j
.dienos centrq” ar ,dirbtuvéle” neapsiave palto ar baty? ,Taip” yra
neteisingas atsakymas.)

» Man prireiké mazdaug 3 mety, kol
iSsikrausé€iau ir ieSkojau vietos. Gavau !
paramgq is dviejy nevyriausybiniy .
organizacijy. Viena is jy buvo grupé, -
kuri padeda Zzmonéms iseiti is institucijy ir
moko Zmones valdyti savo biudzetq. Jie
taip pat leidzia jums pasirinkti
pagalbininkqg.”

Paul Alford, Airija '°
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Atskiras bustas ir pagalba nejgaliajom.

Zmogus su intelekto negalia turéty turéti gyvenamajq vietq, kuri nebaty

susieta su nejgaliyjy paslaugomis. Paslaugos pakeitimas jokiu badu negali

bati tiesiogiai susietas su bUsto sqglygy pakeitimu.

Minimalus reikalavimas — asmuo turéty turéti atskiras sutartis dél

busto ir pagalbos nejgaliesiems.
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2.2 Padéti asmeniui sukurti naujg gyvenimg.

Kiekvienam Zmogui, iSeinanciam is institucijos, reikia pagalbos kuriant

naujq gyvenimaq ir jveikiant institucionalizacijos padarytq zalg ir traumag.

Pradékite nuo Zzmoniy su kompleksine negalia."
.Nesirinkite” Zzmoniy, kurie ,labiausiai tinka gyventi savarankiskai”.

Nepaverskite Zzmoniy, kuriems reikia kompleksinés pagalbos,
apatiskais pagalbos gavéjais..”?

Padékite asmenims su kompleksine negalia jsitraukti j grupiniy namy

gyvenimaq.®?

Julija visada buvo laikoma pernelyg nejgali, kad galéty
dalyvauti bendruomenés veikloje ar net jsitraukti tvarkytis
namuose, kuriuose gyveno: kiti gyventojai buvo stipresni uz
jq. Jai buvo lemtas gyvenimas, kupinas mieguistumo ir
vaikisky daineliy. Kai gyvenime jai pasidaré per daug
nuobodu, ji jsitaisydavo kedeéje ir didzigjq laiko dalj
miegodavo. Jos tévai tai suprato kaip zenklq, kad Julija yra
nepatenkinta, ir nusprendeé perkelti jq j savo namus. ,Kai
Julija atsikrauste j nuosavq namagq, pirmiausia
pasidomejome, kuriuos padeéjéjus ji nori pasilikti. Buvo
siekiama sukurti gerg gyvenimaq kartu su Julija. Julija
visada dalyvauja pokalbiuose su potencialiais naujais
darbuotojais. Visada yra kazkas is savo rato, kuriuo ji
pasitiki ir kitas komandos narys. Visi turime pagalvoti, kq
Julijai reiskia geras gyvenimas. Ir kokias pareigas atnesa
pasirinkimai. Ji pazista daug Zmoniy savo kaimynysteéje ir
dabar atlieka svarby vaidmenj sujungiant kaimynus.

VSichni musime premyslet o tom, co pro Julii znamena
dobry Zivot. A jakou odpovédnost s sebou volby prinaseji.
Poznala mnoho lidi ve svém okoli a nyni hraje ddlezitou roli
pri propojovani sousedu navzajem.”14
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Suzinokite apie asmens patirtj, IGkescius ir gyvenimo ambicijas.

Norédami suzinoti apie asmenj, naudokite j asmenj orientuotq
bendradarbiavimo metodaq.

ISpléskite asmens galimybes, patirtis ir Ikescius.

Jeigu asmuo neturéjo galimybés patirti ir formuoti pozilriy apie
daugelj gyvenimo aspekty (socialinius santykius, skirtingus gyvenimo
organizavimo tipus ir galimybes ir pan.), tai apribos jo lGkescius, kas
gali atsitikti iSéjus iS institucijos. Asmuo turi turéti realios patirties ir
galimybiy, priimti pagrjstg pasirinkimg dél tolimesnio gyvenimo.

Padékite Zzmogui uzfiksuoti jo ankstesnio gyvenimo istorijq ir
pageidavimus kitam etapui.

Jtraukite daug skirtingy Zmoniy (su asmens leidimu), kurie yra
svarbus Zmogaus gyvenime.

Sutelkite déemesj j asmens socialinio bendravimo, socialiniy vaidmeny ir
santykiy formavimo ir palaikymo gebéjimy atklrimaq ir stiprinima.

Atrodo labai vertinga pabandyti uzmegzti palaikancius santykius su
kuo nors uz institucijos riby, Kurie kuria rysj su nauju gyvenimu,
suteikia stabilumo pereinamuoju laikotarpiu. Sj tikslg jgyvendina tiek
profesionalai (socialinis darbuotojas, jaunimo darbuotojas,
globéjai...), tiek draugas ar savanoris.’

Zinau savo gyvenima; ir viskas, kg as
darau, stovi ant labai trapiy kojy. Visada
bijau, kad gali tekti grjzti j institucijq ir
prarasti laisve.

Senada Halilcevi¢'®
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Jvertinkite Zalg, padarytg asmeniui jo buvimo institucijoje metu (jskaitant
galimg prievartq ir smurtq), ir suteikite tinkamg pagalbq bei grgzinkite j
normaly gyvenimag. "

. Daznai, elgesys, kuris Zzmonéms atrodo ,keistas” arba
~sudétingas”, yra atsakas j institucionalizacijq ir dél to kilusig trauma.

“ Labiausiai bijau, kad bisiu grgzintas j
institucijg. Jei dél ko nors jauciuosi gerai,
bijau, kad Sis geras jausmas iS§ manes bus

atimtas.”
Mirjom Braspenning, Nyderlandai '8

Kompensuoti Zmonéms uz jiems padarytq zalg ir uz daugelio nuveiktus ir
nudirbtus neapmokamus darbus.

Pinigus gavau is valstybés, nes bidamas
institucijoje turéjau dirbti ceche ir tai buvo
vergy darbas: 50 pensy per savaite, uz 10
valandy spaudos kioske ir reikéjo daryti
viskq ko jie noréjo.

Paul Alford, Airija '®

17

Kartu siekiant veiksmingy ir tvariy poky¢iy socialinés ripybos srityje



Palikdami institucijq veikian€ig zmonéms iSéjus, sukuriaome daug rizikos ir
problemuy:

Visada yra pavojus, kad bus jtraukiami nauji Zmonés, kurie ,uzpildys lovas”
ir iSlaikys jstaigos veiklq.

Kol institucijos egzistuoja, jos naudoja ir Svaisto tiek pinigus, tiek Zmogiskqgjj
potencialg, kuris galéty ir turéty buti panaudotas siekiant padéti zmonéms
gyventi savarankiskai ir bati jtrauktam.

Kuo ilgiau institucija veikia (mazéjant zmoniy skaiciui), tuo ji brangesné; tai
pinigy Svaistymas ir rizika, kad kai kurie Sias iSlaidas susies su
deinstitucionalizacija Sakys, kad tai brangu? To reikéty ir galima isvengti.

3.1 Nedelsiant nustoti siysti Zmones j ,globos”
institucijas.
Apibrézkite ,globos” institucijas Salyje.
Kiekvienoje ,globos” institucijoje turi bati jspéjimas, kad nejgaliyjy
apgyvendinimas joje yra tam tikra segregacijos forma, kenkia
asmens gerovei ir trukdo Zzmogui gyventi visavertj gyvenimaq, trukdo
bati jtrauktam j bendruomene.

Yra daug budy, kaip apibrézti, kokia vieta prilygsta ,globos” institucijai:

Kai kurie institucijy apibrézimai grindziami institucionalizacijos kulttra
ir nelaiko gyventojy skaiciaus galutiniu kriterijumi.?

Kai kurios Salys kaip pagrindine charakteristikg naudoja max.

gyventojy skaiciy viename namy ukyje, dazniausiai kartu su kitais
reikalavimais.?
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ES Institucinés globos tyrimo tikslais buvo pasirinktas kriterijus -
gyventojy skaigius (30 zmoniy).22

Norint sustabdyti asmeny su intelekto negalia segregacijq ir jy perkélimq j
kenksmingqg aplinkg, gali buati naudinga priimti kai kuriuos kriterijus,
susijusius su zmoniy skaiciumi vienoje vietoje:

Kiekvienoje salyje yra statistiskai tipiskas Zzmoniy skaic€ius viename
namy Ukyje. Sis skaiCius gali bati naudojamas kaip atskaitos taskas
nustatant, kurias stacionarines globos paslaugas reikia uzdaryti
prioritetine tvarka ir uzkirsti kelig naujam priémimui (paslaugos,
kuriose gyventojy skaiCius vienam namuy dkiui virsija salies namy tkio
vidurkj2).

Kuo didesnis Zzmoniy skaicius vienoje ,globos institucijoje”, tuo
skubesnis poreikis tokiq vietq uzdaryti. Kiekviena vietaq, kurioje yra 30+
zmoniy25, turi bati pripazinta institucija ir skubiai uzdaryta. Turi bati
uzdarytos ir visos kitos vietos, kuriose segreguojami zmonés su
intelekto negalia.

. Gyventojy skaiCius viename namy dkyje turi bati vertinamas
atsizvelgiant j kitas charakteristikas, ypac ten, kur yra namy tkis, ar
kity paslaugy asmenims su negalia artumas ir pan. (Daugiau Zr.
7emiau.)

" Po 27 mety institucijose
persikéliau j apsaugotq bustq.
Pagaliau pradéjau gyventi jprastqg
gyvenimg. Praéjo 8 metai, ir as
susigundziau eiti toliau. Siuo metu ieskau
buto ir panasu, kad susitvarkysiu ir

persikelsiu.”
Petr Lanik, Czechia 2
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Neleiskite visoms ,globos” jnstitucijoms priminéti naujy Zmoniy:

Aiskiai paskelbkite sprendimg su padaiskinimu lengvai suprantama
kalba apie institucionalizacijos zalg.

Kiekvienam asmeniui, ,pretenduojanciam* j vietq ,globos”
institucijoje, pasidlyti ir organizuoti j asmenj orientuotqg atvejo
intervencijos vadybg, siekiant iSsiaiskinti jo IUkescCius ir situacijg bei
padéti organizuoti savarankiskq gyvenimaq ir bati jtrauktam j
bendruomene.

3.2 Suteikti pagalbg visiems nejgaliesiems, kuriems
jos reikia.

Daugiau informacijos rasite Zzemiau.

» Nuo Siy mety naudojuosi
asmeninio asistento
pagalba, ir tai pakeité mano
gyvenimg. Per Siuos keturis
meénesius patyriau daug graziy akimirky,
apie kurias net nesvajojau. Niekada
nemaniau, koks nuostabus gali bati musy
gyvenimas. Noriu, kad ir kiti gyventy be

jokiy problemuy.”
Gayle Mugliette, Malta?®
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3.3 Uzdaryti institucijg. Nukreipti pinigus j pagalbqg
nejgaliesiems.

Niekada nepriimkite naujo zmogaus vietoj to, kuris iSéjo is institucijos.

Kai tik kuris nors asmuo iSsikrausto i$ jstaigos, oficialioje registracijoje
sumazinkite jstaigos ,pajeguma”.

Ameniui iSvykus i$ institucijos, nukreipkite atitinkamqg suma is institucijos
biudzeto pagalbai Zzmogui su negalia, kad jis galéty savarankiskai gyventi ir
bati jtrauktam.

Nustatykite laikotarpj, per kurj institucija uzsidaro.

Remiantis patirtimi, visisSkai pagrjsta tikétis, kad net didelés apimties
institucija uzsidarys per 3—5 metus.

Kuo ilgiau trunka pokyciai, tuo brangiau ir sunkiau tai jvykdyti visoms
dalyvaujangioms §alims 2. (Be to, Zmonés ilgiau kengia nuo
institucionalizacijos Zalos).

Praneskite visiems, kada bus uzdaryta institucija.

Sukurkite struktdrq ir sudarykite aisky veiksmy plang, kad galétuméte
valdyti peréjimag.

Suburkite pereinamojo laikotarpio valdymo komandq, kuri atstovaus
pagrindiniams dalyvaujantiems asmenims: Institucijoje gyvenantys
Zzmones; Personalas ir vadovybe; ISorés organizacijos,
bendradarbiaujancios deél pokycCiy, pavyzdziui, jvairds pagalbos
nejgaliesiems teikéjai.

Peréjimo metu suplanuokite pagrindinius zingsnius, kad visi zinoty
pokycCiy kryptj ir savo vaidmenj joje.

Mokykite darbuotojus, kad jie suprasty ir jgyty reikiamy jgudziy.
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Mokymo ir kiti Svietimo metodai turi bati pletojami ir jgyvendinami
bendradarbiaujant su asmenimis su negalia, ypac tais, kurie
isgyveno (ar ketina) deinstitucionalizacijqg.

Sutelkti démes;j j tikslo ir krypties aiskumg (kodél vyksta pokytis, koks
jo tikslas ir norimas rezultatas). Stiprinkite darbuotojy tikéjimg savo
vaidmeniu pokyciuose, jy gebéjimu prisidéti ir profesinio tobuléjimo
nauda.

3.4 Turéti aiskiq strategijg.

Politikai, valdzios institucijos ir paslaugy teikéjai, vadovaujantys ,globos”
institucijoms, turi pripazinti savo atsakomybe ir nustatyti aiskiq strategijq,
kaip nutraukti asmeny su intelekto negaliq institucionalizacijq.

Sukurkite atitinkamo lygmens (pvz., nacionalinio, regioninio) grupe, kurioje
bty intelekto negalig turin€iy Zmoniy atstovai ir kiti, dalyvaujantys
pereinamajame etape (paslaugy teikéjai, valdzios institucijos ir kt.).

Grupeé turi dirbti naudodama paprastq kalbq ir sudaryti tinkamas
sqlygas asmenims su intelekto negalia, kad jie galéty dalyvauti
atitinkamose diskusijose ir sprendimuose.

. Grupe turety aptarti ir suformuluoti pokyciy strateqijq, jvertinti
pokycCius ir pan.

Institucijoms uzdaryti buvo sukurtos kelios strategijos. Jos gali bati
veiksmingos tiek, kiek jos padeda Zzmoniy su negalia desegregacijai ir
sukurti savarankiskg gyvenimaq bendruomenegje. Jos gali derinti, sustiprinti
viena kitq.

1. Jstatymais skatinami poky¢iai. Atitinkamy jstatymuy pakeitimas
siekiant sukurti Zzmogaus teisémis pagrjstg asmenims su negalia
paslaugy sistemaq.29 Tai batina pokyc€iy dalis, suteikia aisSkumo ir
nepalieka vietos individualiam pasirinkimui (pasiteisinimams) tiems,
kas vadovauja institucijoms daryti tai, ar ne.

Trakumas: Sio tikslo pasiekimas gali uztrukti ilgai. Net ir pakeitus
jstatymaq, jj vis tiek reikia jgyvendinti.?’
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Nelaukite, kol pasikeis jstatymas, kad pradétumete
deinstitucionalizacijq.

. Individualas iSsikraustimai. Pagalba Zzmonéms iSsikraustyti i$
jstaigos organizuojama individualiai, pavyzdziui, ieSkant jiems naujos
gyvenamosios vietos ar naujo darbo. Atsizvelgiant j jo selektyvy ir
labai individualizuotq pobudij, Sis metodas yra labai sékmingas
uztikrinant jtrauktj tiems, kuriems pasiseké; jj reikéty platinti.

Trakumas: tai uzima daug laiko. Ir daznai iSéjusj zmogy pakeicia
jstaigqg priimtas naujas.?®

~Dabar as kovoju dél 16 607 Zzmoniy, kurie
vis dar yra Rumunijos institucijose.
Perkéléme 11 Zmoniy su negalia, as padedu
jiems. Jie visi dirba. Bet as taip pat padedu
jiems situacijose, kai jiems sunku
prisitaikyti prie gyvenimo
bendruomenéje.”

Elisabeta Moldovan, Rumunija

. Institucijos uzdarymas direktoriaus iniciatyva. Kai kuriais atvejais
jstaigos vadovas nusprendzia (teisingai!), kad uzdaryti jstaigq yra jo
pareiga, nepaisant to, kg galvoja atitinkamos valdancios institucijos.
Tai labai efektyvu siekiant pokyciy institucijoje gyvenantiems
Zmonéms ir parodyti kitiems, kad tai jmanoma.

TrGkumas: jo jtaka visai slaugos sistemai yra ribota ir reikalauja daug
pastangy kiekvienam dalyvaujan€iam asmeniui, nes tai yra kova su
valdzios institucijomis kiekviename Zingsnyje.

. (ES) fondy skatinami poky¢iai. Pinigai - stipri paskata. Ji paskatina
agentuaras ir paslaugy teikéjus imtis veiksmuy, kuriy jie paprastai
nesiimty, o kartais net su kuriais nesutinka. Tai veiksmingas budas
pradéti pertvarkg didesniu mastu.

23

Kartu siekiant veiksmingy ir tvariy poky¢iy socialinés ripybos srityje



TrGkumas: pinigai yra plytos. IS esmés Sis procesas issivers j naujy
namy statybq ir zmoniy perkélimqg. Daugelis Siy namy yra
reikSmingas patobulinimas, susijes su tuo, kur ir kaip Zzmonés gyveno
anksciau, taciau toli grazu neatitinka to, ko reikia ir kg galima pasiekti.
Be to, tai uzima daug laiko: naujy namy statyba, ypac kai tai daroma
grieztai reguliuojamoje ES fondy ir vieSojo administravimo aplinkoje.

Kad ir kuriq strategijg pasirinktumete, kurkite jg zmonémes.

Tikslas — démesys Zzmogui, iSsikraustanciam is institucijos, o ne
paslaugy teikéjui. Jrasykite tai kiekviename susijusiame dokumente.

Naudokite tinkamq kalbaq: tai ne apie ,paslaugy transformavimag” ar
~.modernizavimo paslaugq”; tokia kalba sutelkia démesj j paslaugy
teikéja.

Neuzsiminékite pokycCiais amzinai.

Néra jokios priezasties, kodél pokycCiams jgyvendinti reikéty desimtmecius.
Gerai pasirengus ir valdant, peréjimas gali bati atliktas efektyviai ir gan
greitai.

Darydami buatent taip, ISsaugokite Zzmoniy gyvybes ir vieSuosius pinigus.

Kq politikos formuotojai, valdzios institucijos ir paslaugy teikeéjai turéty
vengti rengdami deinstitucionalizacijos strategijg?

Pamirskite apie ,Zmoniy minciy pakeitimqg”. Tai pats sunkiausias
darbas ir retai pavyksta. Zmonés su intelekto negalia nelauks, kol
visuomeneé ,pasiruos”. Jtraukimas j bendruomeneg néra retorinis
pratimas: tiesiog darykite.°

Nekurkite peréjimo nuo institucijos.

Nejgalieji, 0 ne paslaugy teikéjas turi sedeti vairuotojo vietoje.
Daugeliu atvejy ,paslaugy pajégumai” turi bati perkelti is institucijos
vietos j kitq vietg (Zr. auks¢iau). Jeigu pokygiai grindziami tik pradine
institucija, bus sunku pasiekti pokyciy.
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Aiskiai praneskite apie pokycius.

Paaiskinkite paprastais zodziais, kodél reikia uzdaryti institucijas (kaip
jos kenkia Zmonéems).

Apibudinkite, kaip atrodys pokyciai ir koks bus rezultatas.

Kalbékite apie Zzmones ir apie tai, kaip jy gyvenimas keiciasi j gergjq
puse (ne procesus, projektus ar pastatus).

Suteikite platformg (mokymus, pagalbg, informacijq Ziniasklaidoje)
zmoneéms, kuriuos tiesiogiai paveiké institucionalizacijos procesas,
kalbékite apie jy patirtj.

Jkvépkite Zzmones.

Kiekviename pranesime apie pokycius sukurkite teigiamq ateities
vaizda.

Neklaidinkite Zzmoniy eksperty kalbomis. 332

Peréjimas nuo pagalbos institucijose prie pagalbos bendruomenéje
yra jmanomas.

3.5 Mokykiteés i$ to, kq jas (ir kiti) darote.

Klausykite Zmoniy, kurie gyvena (-o) institucijose ir sukdré naujg gyvenimg
bendruomengje.

Apibadinkite pradine padétj (kiek Zmoniy institucijoje, kiek institucijy, kiek
brangios yra institucijos ir pan.).

Stebékite ir vertinkite pazanga.

Kiek Zzmoniy persikélé j savo naujus namus ir kokios yra naujos
sglygos?

Nustatykite ir stebékite rodiklius, susijusius su pokyciy tikslu:

o Kaip pasikeité Zmogaus gyvenimas savarankisko gyvenimo ir
jtraukimo atzvilgiu?
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o Ar asmuo turi savo gyvenamgjq vietq?

o Arasmuo turi daugiau socialiniy vaidmeny (Seimos narys,
draugas, kolega ir pan.)?

o Ar asmuo turi darbg, ar lanko mokymus ir pan?33

» Kiek kainuoja nauja situacija, lyginant su tuo, kai Zmonés buvo
institucijoje? (Atsargiai.?)

Sukurkite mokymosi i$ patirties mechanizma.

» Tai gali bati platforma tiems, kurie dalyvauja pokyciuose, reguliariai
susitikingja ir aptaria, kas veikia, o kas ne.

« Tai gali bati analitinis organas, renkantis, apdorojantis ir
informuojantis apie jvairiq patirtj, pazangq (ar jos nebuvimag), apie
tai, kokios strategijos yra veiksmingos.

® Formatai gali bati jvairds. Taciau labai svarbu sukurti tam tikrg
mechanizmq, kad peréjimo procesas galéty padéti pasimokyti is jo
veikimo ir tapti veiksmingesnis.

4. Keletas pavyzdziy, kas daroma
deinstitucionalizacijos procese

Sie pavyzdziai turi daug apribojimy, taciau vis tiek naudinga juos aprasyti ir
iS jy pasimokyti.

Plena inclusioén, Ispanija

Programos Mi casa (Mano namai, gyvenimas
bendruomenéje)*

Programa naudojasi 759 nejgalieji.
Bendruomenéje jkurti 66 bastai.
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Dalyvauja 7 Plena inclusién regioniniai nariai ir regioninés
valdZios institucijos.

Slatinka, Slovakija

2012 m. buvo uZdaryta pilis, kurioje gyveno 90 Zmoniy su
negalia, o paslaugos pasikeite j kitokio pobudzio pagalbos
paslaugas (jskaitant ir gyvenamasias).

Ji iSlieka vienintele uZzdaryta ,globos” institucija.

Moravskoslezsky kraj, Cekija
Regionas gavo Inovacijy apdovanojimq uz socialiniy paslaugy
pertvarkq.®

Jurta, Cekija

Nuo 2007 mety jie padéjo 63 Zmonéms iSeiti i institucijy. (Jy
vietg uzémé nauji Zmonés priimti j institucijq).

Svojsice, Cekija

Neseniai uzdarytas ir pakeistas iSnuomotu buastu Zmonems su
negalia.®”
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11 DALIS

5. Palaikyti teise gyventi
savarankiskai ir bati jtrauktam

Vienoje i$§ auksCiau pateiktoje dalyje raSoma ,Suteikti prieinamaq pagalbg
visiems nejgaliesiems, kuriems jos reikia”. Stai kq tai reiskia.

Kq turi padaryti politikos formuotojai, kad gerbty Zmoniy su intelekto
negalia teise gyventi savarankiskai ir bati jtrauktiems.

1. Sukurti prieinamas viesgsias paslaugas.

VieSosios paslaugos, pvz., mokyklos, sveikatos priezitra, uzimtumo
rémimas, bibliotekos ar bendruomenés centrai, transportas ir kt. turi bati
prieinamos visiems.

Prieinamumo apribojimas (su fizinémis ir kognitivinémis kliatimis,
neteisingomis taisyklémis, darbuotojy trakumu ir pan.) neleidzia
nejgaliesiems naudotis Siomis paslaugomis, prisideda prie atskiry su
negalia susijusiy viety ir paslaugy karimo.

» Padarykite prieinamomis viesgsias erdves ir pastatus, pasalinkite
kliGtis fizinéje aplinkoje, naudokite universaly dizaing, padarykite
prieinamaqg zenklinima;

» Teikite informacijg apie Sias paslaugas lengvai suprantama kalba,
kad jomis galéty naudotis visi;®
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Padékite darbuotojams, kad jie buty pasiruose ir laimingi dirbti su
bet kuo. Mokékite gerg atlyginimaq ir pasidlykite geras darbo
sqlygas. ISmokykite visus darbuotojus tinkamy pozidriy ir jgadziy.

5.1 Suteikti Zmonéms gyvenamajq vietq.

Kiekvienam reikia vietos gyventi.

Daug Zmoniy su intelekto negalia yra benamiai tiesiogine prasme. Be to,
yra daug zmoniy su intelekto negalig, kurie amzinai gyvena su tévais arba
yra pateke j ,globos” institucijg, nes neturi tinkamo blsto.*

Statykite bustq.

Skirkite atitinkamaq busto (vieéojo ir privqtous) dalj intelekto
negaliqg turintiems Zmonéms.4% 442

Jrasykite sutrikusio intelekto Zmones j laukianciyjy valstybinio
(socialinio) basto sqrasq.

Individualaus gyvenimo sqlygos visada uztikrino teigiamus
rezultatus Zmogaus teisiy srityje, ypac apsisprendimo,
pasirinkimo ir savarankiskumo srityse. Individualaus bdsto
pasirinkimas taip pat parodeé palankias socialiniy santykiy ir
dalyvavimo atliekant namy ruosos darbo rezultatus.
PerZidra taip pat parode formalios ir neoficialios paramos
svarbq siekiant sékmingai organizuoti gyvenimq
individualiame buste.*?

Suteikite pagalbq Zmonéms su intelekto negalia, norintiems gauti
bastq ir jj iSlaikyti.

Tai apima aprupinimg pajamomis bdsto ir pragyvenimo islaidoms
padengti. (Daugiau apie pagalbg kitame skyriuje).
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Apsaugoto blisto darbuotojai
kartu su globéju padéjo man:

ko tikétis bute, j kg atkreipti
démesj. Jie taip pat man

padéjo surasti savarankiSkam
gyvenimui pagalbos paslaugas.
Tada gavau siuntimgq i$ apsaugoto busto,
kai kreipiausi dél savivaldybés busto.
Dabar Siek tiek sudétingiau. Jau 3 metus
gyvenu miesto jaunimo namuose. Bet
nuomos sutartis pasibaigé ir ieSkau kitos
vietos. Buvusi globéja man vis sako, kad
yra laisvas butas mieste. Laukiu miesto
atsakymo del buto atlaisvinimo. Tai néra

lengva.
Lukdas Kudlicka, Cekija 44

—

Nukreipkite pinigus namy ir buty renovacijai, jskaitant privacius.
UZkirskite kelig tam, kad Zmonés iseity i§ savo namy vien dél
apriboto mobilumo, ar kad negali judéti savo namuose, ar negali
iSeiti apsipirkti, nueiti pas daktarg, ar nueiti pas draugus.

Kurkite viedqgjq infrastruktdrq, kuri aptarnauty kelias
bendruomenes. Venkite statyti ,centrus” tik vyresnio amziaus
Zmonéms ar tik Zzmonéms su negalia. Kurkite visiems, kad
skatintuméte socialine jtrauktj ir taupytuméte vieSuosius pinigus. 4°

5.2 Padaryti taip, kad pagalba Zmonéms su negalia
bty prieinama kiekvienam, kam jos reikia.
~Sunku kalbéti apie formaliq teise gyventi savarankiskai ir bati

susijusiam su bendruomene, nekalbant apie tai, kokiy
paslaugy reikia, kad tai tapty realybe.”4
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Pagalba nejgaliesiems gali bati jvairiy formy. Néra vieno dydzio, kuris tikty
visiems.

Skirtingi Zzmonés turi skirtingus Itkescius, o skirtingos organizacijos gali
turéti skirtingq poziarj j pagalbos teikimaq.

Nustatykite pagalbg Zmogui su negalia remiantis tinkamais principais.

Investuokite j pagalbg Zmonéms su negalia, j Zzmones, o ne j plytas.

~T10ai, kg jus paliekate, néra tai, kas iskalta
akmeniniuose paminkluose, bet kas jpinta j

kity gyvenimus.”
Periklis, Senovés Graikija
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Kq masy manymu pagalba Zmogui su negalia turéty (ir neturéty) reiksti:

Pagalba asmenims su
negalia

Ko neturéty daryti
tarnybos, dirbancios
su nejgaliaisiais

Siekia suzinoti apie Zmogaus
patirtj, lakes¢€ius ir stiprybes bei
padeda gyventi visavertj
gyvenimagq; teikia pagalbgq ir
ripinasi, kad asmuo ir jo norai
bei poreikiai buty démesio
centre, padedant jam buti jj
supancio pasaulio dalimi — bati
Seimos dalimi, turéti draugy,
turéti darbq, kazkq gerai atlikti.

Nustatyti asmens ,ribojimus” ir
~negalias” ir siekti ,kompensuoti jo
jgudziy ir gebéjimy trakumaq”.

Didelis démesys skiriamas tam,
kad padéti asmeniui atlikti
jprastus socialinius vaidmenis ir
bendrauti bei naudotis
jprastomis vieSosiomis
paslaugomis.

Keisti asmeninius santykius ir
viesgsias paslaugas dirbtinémis
Lterapijomis” ir ,aktyvumu”.

Uzkirsti kelig daugeliui Zzmogaus
gyvenimo sriciy, pasiteisinant,
kad ,ta ar kita valstybés tarnyba
nepriima zmoniy su negalia.”

Pagalba prieinama visur ir kada
Zmogui reikia. Jo namuose,
darbe, iSeinant iS namy ar
kelionéje su draugais.

Priversti asmenj tam tikru laiku
ateiti j konkreciq vietq.

Blogiausiu atveju priversti asmenj
persikelti i savo namy j ,globos”
institucijq.

Zmogus su negalia sprendzia
apie pagalbos tikslq ir forma.

Sumenkinti asmenj iki i§ anksto
numatyty paslaugy ,vartotojo”.

Kartu siekiant veiksmingy ir tvariy poky¢iy socialinés ripybos srityje
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Yra patikima, stabili ir saugi. Palikti asmenj neaskioje
situacijoje dél savo ateities, dél
trumpalaikio finansavimo,
staigaus ar nekoordinuoto
paslaugy teikéjo pakeitimo ir pan.

Naudoja lengvai suprantamg Pokalbiai eksperty kalba, kuriems

kalbg, kad paaiskinti asmeniuiir traksta prasmes kuri

visiems kitiems. nesuprantama uz tarnybos riby?
Naudoja sudeétingq kalbq, kad

Aiskiai supranta savo paskirtj, valdyty paslaugy vartotojq

kaip ji veikia ir kaip asmuo gali valdzig pries paslaugy vartotojq.

gauti naudgq i$ pagalbos ir jtakoti

ja. Veikia komplikuotai ir sudaro
kliGitis Zzmogui, bandanciam
suprasti apie kq paslauga ir kaip
jai daryti jtakq.

Kiekviena tarnyba, dirbanti su negalia turinCiais asmenimis, turi palaikyti
asmeny savarankiskumaq ir jsitraukima.

Tai galioja dienos centrams, dirbtuvéms ar bet kokiai nejgaliyjy
tarnybai.

Politikai, valdzios institucijos ir paslaugy teikéjai turi uztikrinti, kad tokios
paslaugos neatskirty zmoniy su negalia ir kad jie nesvaistyty savo
gyvenimo beprasmiskai veiklai, kai dalj dienos jie buna uzimti ir priziarimi.

Reformuokite visas tarnybas ir centrus, kad asmuo galéty gyventi
savarankiskai ir baty jtrauktas.

JInclusive Europe” (IE) pazyméjo, kad nejgalieji neturéty bati
sumenkinami iki fiziniy poreikiy, tarsi negalia baty vienintelis
juos apibudinantis dalykas. Kalbant apie kalbq, IE teigia, kad
tokie terminai kaip ,paslaugy vartotojai”, ,klientai” ar ,sveikatos
prieziGros gavejai” sustiprina §j stereotipq. IE teigia, kad
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paslaugos ir pagalba neturety bati sutelktos j saugq ir
saugumagq siaurgja prasme. IE pabrézé, kad paslaugos
paprastai teikiamos grupese, ,visiems vienodai“.*’

Zmogaus su intelekto negalia gyvenimas negali bati paliktas ,pasto kodo
loterijai”, kai nukencia jo teisés ir gyvenimo kokybé, jeigu jam teko nelaimeé
gimti vietoje, kur nesuteikioma gera pagalba.

Kiekvienoje Europos Salyje yra viety, kuriose teikiama gera pagalba
nejgaliesiems.

Politikai, valdzios institucijos ir nejgaliyjy paslaugy teikéjai yra atsakingi uz
Sios pagalbos mastq ir prieinamumag visiems.

Investuokite j nejgaliyjy pagalbg, kuri padeda zmogui gyventi jprastg
gyvenimaq.#®

Pasalinkite administracines ir organizacines klidtis, trukdancias
Zzmoneéms su intelekto negalia gauti pagalbg.

~ENABLE grupé teikia savarankiskq sveikatos ir socialing
priezidrg pagal PA modelj (personalinio asistento).

ENABLE padeda asmenims planuoti ir kurti norimas paslaugas,
kad jie galety sukurti savo asmeniniy asistenty komandaq.

Pagrindiné klidtis, trukdanti jgyvendinti asmeninés pagalbos
schemgq, yra asmeny ir Seimy nepasitikejimas, kai kalbama
apie jdarbinimo ir darbdavio darbq. Organizacija turi vidine
jdarbinimo agentdrq, kuri palengvina Personaliniy asistenty
jdarbinimo ir priémimo procesus.

Agentdra dirba atsizvelgdama j Zmoniy poreikius ir kriterijus,
siekdama uztikrinti, kad samdomi asmeniniai asistentai
prisitaikyty prie kiekvieno asmens poreikiy.

Kartu agentdra uztikrina, kad j Siq profesijq baty profesionalai.

Zmonés samdomi dél jy vertybiy ir patirties, bet nebdtinai dél
patirties teikiant socialing globq. ,ENABLE” moka asmeniniams
asistentams daugiau nei Skotijos pragyvenimo lygis.
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Teikite pagalbg ten, kur Zmonés gyvena ir kam jos reikia.

Neverskite Zzmoniy kraustytis i§ namy, regiono (ar salies) dél
paslaugy nejgaliesiems.

Kai kuriose Salyse yra neatitikimas tarp to, kur gyvena zmonés su
intelekto negalia ir kur sutelkta daug ,nejgaliyjy tarnyby”.*®

5.3 Atkurti Zzmoniy teise spresti apie savo gyvenimg.

Pasalinti bet kokius asmens sprendimy priémimo teisiy apribojimus (visiskg
ar daline globg ar kitas pakaitinio sprendimo priémimo formas).

Skirkite pinigus ir struktdring pagalbq sprendimy priémimo iniciatyvoms su
pagalba.

Teise nuspresti del istekliy, praktiky ir daugiau..

5.4 Suteikti Zmonéms jrankius savarankiskai valdyti
pagalbg dél negalios.

Asmuo su negalig turéty kontroliuoti, kaip jom organizuojama ir
apmokama pagalba.

Individualiu lygmeniu tai gali bGti daroma kaip asmeninis biudzetas,
kurj lengva suprasti ir valdyti ir kuris leidzia Zzmogui susimokéti uz bet
kokiq pagalbg, kurios jaom reikia, kad jis galéty gyventi visavert;j
gyvenima.

Kai pagalba zmonéms su negalia gaunama is nacionaliniy,
regioniniy, vietos biudzety, turi aktyviai dalyvauti Zzmoniy su negalia
organizacijos ir priimti sprendimus dél Siy pinigu.

Teikite finansavima ir institucing pagalbg atstovaujanioms
organizacijoms ir grupéms, siekiant organizuoti, strateguoti ir daryti

35

Kartu siekiant veiksmingy ir tvariy poky¢iy socialinés ripybos srityje


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

jtakq atitinkamiems jstatymams ir politikai. Tai labai svarbu siekiant
jveikti struktUring diskriminacijq, su kuria susiduria Zzmones su
intelekto negalia.

Zmonés su negalia turi kontroliuoti, kaip teikiama pagalba.

Aktyviai dalyvauti institucijy veikloje kurios priima sprendimus dél
pagalbos teikimo nejgaliesiems.

Taikykite iSsamiqg paslaugy nejgaliesiems kontrole:
Kontrolei vadovauja Zzmoneés su negalia.

Kontrolé sutelkia démes;j j pagarbg zmoniy teiséms ir asmens
gyvenimo kokybe.57

Kontrolg atlieka jstaiga, kuri nepriklauso nuo ty, kurie moka uz
paslaugas arba teikia paslaugas.

Kontrolé atliekama pakankamai daznai, kad paveikty paslaugy
teikimo praktikg.

Kontrolé su lengvai suprantamais rezultatais ir iSvadomis, kurios yra
lengvai prieinamos visuomenei.58

Kontrolé su tiesioginémis pasekmeémis tiekéjui ir veiksmais siekiant
pasalinti pazeidimus.

5.5 Uzdaryti tarnybas, teikiancéias netinkamos kokybés
paslaugas.

Kol liks ,globos” institucijos ir kitos tarnybos, teikian€ios netinkamos
kokybes paslaugas, jos ir toliau siurbs ir Svaistys iSteklius, paliekant uz borto
jstrigusius dél finansavimo trakumo.

Visa pazanga siekiant jtraukties vyksta uzdarant ,globos” institucijas ir
nukreipiant jy iSteklius, kad padéty zmonéms gyventi savarankiskai ir bati
jtrauktiems. (Daugiau informacijos rasite kitame skyriuje).
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5.6 Teikti paramg Seimoms auginancioms sutrikusio
intelekto vaikus.

Padékite Seimoms buti Seima, o ne globg teikianCiu vienetu.*"*2

Padarykite ankstyvosios diagnostikos ir ankstyvosios intervencijos
paslaugas patogiomis naudojimuisi ir prieinamomis visoms $é imoms
auginancioms vaikus su intelekto negalia.

Remkite Seimas padedant sutrikusio intelekto Seimos nariui augti
kaip asmenybei, jgyti patirties ir jgudziy, sukurti savo gyvenimaq.
Padékite Seimoms ,pereinamaisiais” laikotarpiais:

o tarp skirtingy mokymosi etapy;

o tarp mokyklos ir darbo;

o tarp tévy namy ir savo namu.

~Mums, tévams, buvo aisku, kad misy
stnus Markus turés savo gyvenimg, kaip ir
vyresnysis brolis ir jaunesnioji sesuo. Mes
visada turéjome idéjq, kad jis persikels j

savo namus.”
Jyrki Pinomaa, Suomija %3
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Figure 1: Estimates of the value of care for adults
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5.7 Nelaukti, kol ,,visuomené pasikeis” arba kai viskas
sugrius.

Taip, kad Zzmonés su negalia galéty visapusiskai naudotis savo teise
gyventi savarankiskai ir bati jtrauktiems reikia gerbti daugybe kity teisiy ir
keisti daugelj politikos krypciy bei veiksmuy.

Zmonés turi gauti gerq issilavinima.?® Turéti darbq. Turéti pinigy padengti
pragyvenimo su negalia iSlaidoms. Turéti teise priimti sprendimus (taip, zr.
auksgiau). Ir daug daugiau.

» Politikai, valdzios institucijos ir visi kiti turi dirbti tobulinant visas Sias
sritis.

Bet tai negali buti pasiteisinimas dél neveikimo dél teisés gyventi
savarankiskai ir bati jtrauktam!

* Nebereikia laukti kol visuomené taps jtrauki” arba dél ,reformy ..
srityje, kad palengvinti jtrauktj”.
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111 DALIS

6. Su pinigais ateina atsakomybé

Kg rémejai turi pakeisti ir apsvarstyti, kaip paskirstyti savo pinigus.
Sakydami rémeéjai, turime omenyje:

o éolys (jskaitant nacionalinius, regioninius, vietos vieSuosius
biudzetus);

» Europos Sgjunga ir jos fondai;
» Privatus fondai ir filantropai.

Reméjai yra atsakingi uz tai, kg daro jy pinigai.

Visi reméjai turi gerbti Zmoniy su negalia teises. Jie turi klausytis, kg Zzmonés
su negalia kalba apie tai, kaip turéty bati naudojami pinigai.

~Zmonéms institucijose renovacijos
nereikia. Jiems reikia padrgsinimo, ir jie turi

gyventi bendruomenéje.”
Elisabeta Moldovan®

Rémeéjams nepriimtina ir toliau remti intelekto negaliq turin€iy Zzmoniy
segregacijq.

T Y e
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1. Nereikia skirti pinigy (at)statyti ar steigti naujas ,globos” institucijas.

2. Nereikia skirti pinigy ,globos” institucijy renovacijai. Ta€iau nepalikite
Zmoniy gyventi blogomis sqlygomis: padékite jiems iSsikraustyti i$
jstaigos, o ne jg atnauijinti.

Norédami suZinoti daugiau apie tai, kokius veiksmus
pageidautina finansuoti, o kokius ne:

EEG gairés savarankiSskam gyvenimui

EEG kontrolinis sqrasas, skirtas skatinti savarankiSkq gyvenimgq
ir deinstitucionalizacijq

JT specialusis praneséjas: Paslaugy Zzmonems su negalia

pertvarka®®

Réméjai turéty skirti pinigy badtent pokyCiams, kuriy reikio, kad Zzmonés su
intelekto negalia galéty gyventi savarankiskai ir bati jtraukti. Visy pirma:

1. Finansuoti atstovaujanciyjy sau organizacijas ir grupes, kad jos
galéty veiksmingai ginti ir daryti jtakg atitinkamiems jstatymams ir
politikai.

2. Finansuoti iSlaidas, susijusias su peréjimu nuo institucinés globos
prie pagalbos bendruomenei.

I—————————————————m
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~Labai svarbu geriau jtraukti
atstovaujancius sau asmenis j
deinstitucionalizacijos procesq.

ISgirsti jy idéjas ir jsitikinti, kad jy poreikiai
tikrai patenkinti.

Visas procesas turéty sustiprinti
atstovavimg sau, kad Zmones,
iSvykstantys is institucijy, iSmokty kalbéti
uz save.

IS jstaigy iSeinantys Zmoneés turi laisvai
nuspresti, kur, su kuo ir kaip nori gyventi.”

L&aszl6 Bercse, Europos atstovaujanciyjy sau platformos
pirmininkas °°

Privacios iniciatyvos turéety nustoti remti segreguotas globos institucijas
teikiant savanorius ir kitg pagalba:

Tai daznai padeda paslépti institucing atsakomybe ir nesugebéjimq
palaikyti Zmones socialinéje sqveikoje ir jtrauktyje.
Nepalikite Zzmoniy institucijose vieny.

Naudokite iSteklius, kadpadetumeéte jiems vél susisiekti su iSoriniu
pasauliu, istirti badus, kaip jie galéty gyventi savarankiskai.
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«» ] institucijq, kurioje gyvenau,
atéjo savanoriai.

Zmoneés, kurie manimi rapinosi ir
palaikeé.

Jie mane vezé j keliones, ir as
aplankiau kitas vietas.

Jy déka as pazinau pasaulj!
Praéjo nedaug laiko, kai pagalvojau, kad
noriu palikti institucijq.

Pradéjau dirbti skalbykloje, skalbiau ir
lyginau. Bet as vis dar gyvenau institucijoje
ir man viskg bandé uzdrausti.

Biatent tada man padéjo sprendimy
priémimo su pagalba grupé. Dar neturéjau
visiSko veiksnumo, bet galéjau priimti pati
daugiau sprendimy.”

Barbora Mikulovd, Cekija

Rémeéjai neturéty atitraukti nejgaliyjy paslaugy teikéjy dalykais ir veiklia,
nesusijusiomis su jy pagrindine funkcija, kad padéty zmonéms gyventi
savarankiskai ir bati jtrauktiems.

Paslaugy teikéjai turi sutelkti démes;j j batinus pokycCius, kuriuos jie turi
atlikti, kad padéty Zzmonéms gyventi savarankiskai ir bati jtrauktiems.

Jie neturéty Svaistyti savo laiko ir riboty iStekliy Salutiniams
projektams, kurie gali bati svarbus, bet nereikdmingi siekiant
sustabdyti Zmoniy su intelekto negalia segregacijq.
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Laikykités to, kol problema bus iSspresta.

Nepereikite prie naujos karstos temos su kiekvienu biudzeto ciklu. Jei
problema islieka, laikykités jos, kol ji bus iSspresta.

Remkite veiklg, kuri gali atrodyti kasdieniska ir nesudeétinga, bet kuri sudaro
bendruomenés pagrindq ir is tikryjy padeda iSspresti segregacijos
problema.

Socialinés jtraukties veikla kartais gali atrodyti nereikSminga: grupé
Zzmoniy reguliariai susitinka iSgerti arbatos ir pabendrauti. Jokiy
karsty temuy, jokiy naujoviy. Zmonés tiesiog toliau gyvena savo
gyvenimaq. Mums reikia to daugiau reikia.

Europos Sqjungos IéSos turéty prisidéti prie struktariniy pokyciy ES Salyse
integracijos ir savarankisko gyvenimo link.

Pilotiniy projekty ir geros praktikos pavyzdziy neuztenka, jei nebus
imtasi priemoniy ir iStekliy jiems iSplésti.

ES léSos turéty priklausyti nuo realios pazangos nutraukiant sutrikusio
intelekto Zmoniy segregacijq ,globos” institucijose:

Koks Zmoniy skaiCius bus remiamas naujam gyvenimui pradéti.
Kiek ,globos” jstaigy bus uzdaryta, kada.

Kaip bus nukreipiami uzdaryty institucijy resursai, kad remty
savarankiskq gyvenimaq ir jtrauktj.

Sie rodikliai galety bati isdéstyti etapais, kad bty galima patikrinti
pazangq.

. Jeigu 3alis vykdo ketvirtqjj ,deinstitucionalizacijos projektq”,
finansuojamaq ES léSomis, taciau dél to neuzdaryta né viena
institucija, kazkas negerai.
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ES léSos turety palengvinti struktdrinius pokycius:

Pavyzdziui, uz kiekvieng 1 min. eury i$ ES fondy, skirty nejgaliyjy
paslaugoms, Salis turéty per savo nacionalinj nejgaliyjy paslaugy
biudzetq perkelti 1 min. eury is institucinés globos j paramqg
nejgaliesiems.

Siuo metu 3alys gali panaudoti ES IéSas ,tam tikram
deinstitucionalizacijos procesui” ir naujoms paslaugoms kurti, taciau
tuo paciu metu gali likti nepaliestas Siy reikalavimy visas nacionalinis
socialiniy paslaugy biudzetas ir toliau finansuojama segreguota
instituciné sistema.

Stebékite situacijq ir pokycius. Nacionaliniai duomenys turi bati renkami ir
pasiekiami reguliariais intervalais, palyginami visose ES Salyse.

Yra pavyzdziy, kaip tai galima padaryti.®

» Ginti kiekvieno Zmogaus teise
gyventi pasirinktame name, jy
pasirinktoje bendruomenéje, salia
mylimy Zmoniy!”

Heather Gilchrist, Skotija, JK 62
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Nuorodos ir istekliai

' Convention on the Rights of Persons with Disabilities | OHCHR

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

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

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

® Living freely and being members of communities like everyone else

¢ 'Narrowed Lives. Meaning, Moral Value, and Profound Intellectual Disability’, discussion
with the authors Reetta Mietola and Simo Vehmas - Inclusion Europe (inclusion-
europe.eu)

’ Life after violence study.

8 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.

° In Lithuania, there is a requirement to have public transport available. The distance to the
bus stop should be no more than 1km. 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"

",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-

Lpdf
2 Narrowed lives. Stockholm University Press, 20221. The book provides excellent, readable,

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

¥ Empowerment of people with complex support needs

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

15 Testimonies by survivors of institutionalisation.

16 Deinstitutionalisation: ensuring people are in full control of their life

7 Life after violence.

18 "My biggest fear is that | will be put back into an institution”

1% "live a life of your own, get education and experience, get a job with proper money"; More
about unpaid work by people with intellectual disabilities

I, 45

Kartu siekiant veiksmingy ir tvariy poky¢iy socialinés ripybos srityje


https://www.ohchr.org/en/instruments-mechanisms/instruments/convention-rights-persons-disabilities
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https://www.inclusion-europe.eu/living-freely-and-being-members-of-communities-like-everyone-else-laszlo-bercse-for-end-segregation-campaign/
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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/wp-content/uploads/2019/02/LAV-Publication_web.pdf
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://deinstitutionalisationdotcom.files.wordpress.com/2020/05/eeg-di-report-2020-1.pdf
https://www.stockholmuniversitypress.se/site/books/m/10.16993/bbl/
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/
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/

20 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

2 In 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. Doporu¢eny 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

2 Report on the transition from institutional care to community-based services in 27 EU
member states

2 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.

24 Finally my life is what | want it to be

% European Disability Parliament, 23 May 2023

%6 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.

27 “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.

28 T87k& cesta z Gstavu domu. Cesko se dosud nedokdzalo zbavit v pééi o mentdiné
postizené dédictvi komunismu

2 "Now | support others to get out of institutions”

30 Abruptly, our project came to a stop. When the neighbourhood found out about a house
for people with disabilities being planned in their areq, 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

% Discussion on disability rights, social care and change;

32 How to build public support to transform social care

33%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’
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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
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://www.linkedin.com/feed/update/urn:li:activity:7067481364408725504/
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/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

341t 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.

% Mi casa (micasauvc.org)

% Kraj ziskal inovaéni cenu za proménu socidlnich sluzeb

¥ Praha zavird Ustav Svojsice, klienti pfesli do novych domovd (Portdl hlavniho mésta
Prahy)

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

% _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.

4% 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).

4 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.

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

43 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.”

44 "No institution can replace a proper family”

4845 sSpace for Community: Strengthening our Social Infrastructure

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

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

48 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

4 “A gloriously ordinary life’

%0 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+
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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.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

inhabitants [in Czechia], there are only 755 places in residential services compatible with

social inclusion.” Vyzkumnd zprdva Zit jako ostatni

® “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.

2 “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.

% Long 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 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
rdinary life”, paragraph 9.

% Why we care about education.

% Employment and social inclusion

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

% Summary of the report, by Inclusion Europe

% |t is crucial to better involve self-advocates in deinstitutionalisation

01t didn't take long before | knew that | wanted to leave the institution”

® State of the States in Intellectual and Developmental Disabilities

2 |t's everyone's right to live in a home of their choice, in a community they choose, close

to the people they love
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https://stateofthestates.org/
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