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~Samostalni Zivot je za mene ostvarenje mog
liudskog prava na samostalnost, sprecavanje
izolacije i iskljuCivanje iz osnovnih druStvenih tokova
i mogucnost da samostalno donosim odluke o svom
Zivotu, realizujem ih i nadzirem njihovo izvrSenje u
skladu sa odredbama ¢l. 19 Konvencije UN o
pravima osoba sa invaliditetom koju je Srbija
ratifikovala.”

»1eSko je odrediti prioritet izmedu ustajanja iz
kreveta i uceSca na sastanku na kome se donosi
odluka o obezbedenju, na primer, personalne
asistencije. Da bih uopSte mogla da budem aktivna,
neophodno je da mi neko pomogne da ustanem iz
kreveta, da se obu¢em, da predem u kolica, prati na
poslovne sastanke i predavanja. Socijalni Zivot
postaje zanematrljiv, jer uglavhom sate planiram za
ispunjavanje osnovnih licnih i vazZnih radnih
aktivnosti.”



ENIL se zahvaljuje Orli Keli za njen rad na ovoj publikaciji,
kao i onima Cije ideje su pomogle da se publikacija objavi.

CSZ Srbije se zahvaljuje aktivistima i svim ostalim
prijateljima, koji ¢e ovu publikaciju promovisati na Evropski
dan samostalnog Zivota i nastaviti rad na Sirenju filozofije
samostalnog Zivota u Srbiji.



O OVOJPUBLIKACIJI

U ovoj publikaciji se govori o nekim pogreSnim stavovima o osobama sa
invaliditetom, samostalnom zivotu i personalnoj asistenciji.

Centar za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije odlucio je da objavi
prevod ove publikacije, rukovodeci se istom idejom kao i Evropska mreza za
samostalni zivot (ENIL), koja je objavila original publikacije Rusenje mitova,
radi podizanja svesti o samostalnom Zivotu i da bi se pokazalo kakva moZe da
bude realnost za osobe sa invaliditetom uz odgovarajuéu podrsku.

Vise od toga, CSZ Srbije, kao i ENIL, Zele da prikazu mitove i &injenice u vezi
sa samostalnim zivotom, jer se ponekad pod pojmom "samostalni zivot" i dalje
misli na neke oblike institucionalne zastite. CSZ Srbije se nada da ¢e ova
knjizica doprineti boljem razumevanju prava na samostalni zZivot osoba sa
invaliditetom u svojoj zajednici, kao $to je to navedeno u €l.19 Konvencije UN
o pravima osoba sainvaliditetom.

OCENTRU

Centar za samostalni zivot osoba sa invaliditetom Srbije je osnovan 1996.
godine i svoj rad je bazirao na nacelu poznatom kao cross-disability Sto znaci
da okuplja osobe sa razli€itim vrstama prvenstveno telesnog invaliditeta, koje
povezuju zajednicke potrebeiinteresi.

Danas Centar deluje iz srediSta u Beogradu, kao mreza koja ima i devet
lokalnih organizacija Sirom Srbije, sa ciliem da radi na promovisaniju filozofije
samostalnog Zivota osoba sa invaliditetom i stvaranju uslova za njenu
primenu u Srbiji, uklju€ujuci i obezbedenje i razvijanje usluge personalne
asistencije, kao i ostvarenje svih ljudskih prava za osobe sa invaliditetom i
puno u¢eSce u drustvu.

Centar je ¢lanica Nacionalne organizacije organizacija osoba sa invaliditetom
Srbije (NOOSI)i ¢lanica Evropske mreze za samostalni zivot (ENIL).

OENILU

Evropska mreza za samostalni Zivot (ENIL) predstavlja forum namenjen
osobama sa invaliditetom, organizaciiama za samostalni zivot OSI i
saradnicima koji daju podrsku samostalnom zivotu. Misija ENIL-a je da
zastupa i lobira za principe samostalnog Zivota, praksu stvaranja okruzenja
bez barijera, deinstitucionalizaciju, obezbedivanje personalne asistencije i
odgovarajucu tehnic¢ku podrsku, da bi se omogucilo puno gradansko u¢esce
osoba sa invaliditetom. ENIL koordinira rad Evropske mreze za stanovanje u
zajednici (ECCL), &lan je Evropskog foruma osoba sa invaliditetom (EDF),
Evropske ekspertske grupe za prelazak sa institucionalnog na zbrinjavanje u
lokalnoj zajednici i ima status posmatraca u Savetu Evrope.



Ziveti samostalno znadi da
mozesS sve da uradiS sam.

njemca NIKO NE MOZE SVE SAM.
BEZ OBZIRA DA LI IMAMO
NEKI INVALIDITET ILI NE,
SVIMA NAM JE POTREBNA
PODRSKA U ODREDENIM
PERIODIMA ZIVOTA.

Mitevi i Einjenice



SAMOSTALNOST se ne odnosi na fizicki ili intelektualni
aspekt brige o sebi bez podrske; samostalnost se obezbeduje
uz pomo¢ asistencije onda kada i kako je ona nekome
potrebna.

Samostalni zivot znaci da osobe sa invaliditetom imaju isti
izbor, kontrolu i slobodu kao i ostali gradani - u kuci, na poslu i
kao Clanovi svoje zajednice. To ne znaci nuzno da osobe sa
invaliditetom "treba sve da rade same", ve¢ znaci da svaka
prakticna podrska za osobe sa invaliditetom treba da bude
bazirana na njihovim licnim izborima i potrebama.

"MozZe se reci da danas svi koriste asistenciju i svako zavisi od
nekog drugog. Niko ne moze da uradi sam sve $to mu je
potrebno u zivotu. Zato ljudi umesto da sami popravljaju svoj
automobil idu kod mehanicara. Koristeéi necije drugo znanje i
resurse mozemo da kompenzujemo nedostatak nekih vestina,
sposobnostiilivremena".

(Adolf Ratzka)



M' ( t Samostalni zivot nije za
svakoga. Uvek ¢e nam biti
potrebne institucije.

hj enica ODGOVARAJUCU
PODRSKU SVI MOGU DA ZIVE
U SVOJOJ ZAJEDNICI,
PORODICI.

Mitovi i éihjehice



KROZ ISTORIJU, razli¢ite grupe ljudi su se borile za svoja
prava. Osobe sa invaliditetom se i dalje bore protiv segregacije
iizolacije i za pravo da Zive samostalno u svojoj zajednici.

Mnogim osobama sa invaliditetom su onemogucena prava
zbog predrasuda. One proizlaze iz medicinskog pristupa
invalidnosti i jo§ uvek su veoma zastupljene medu
profesionalcima, pruzaocima usluga ali ponekad i u
organizacijama osoba sa invaliditetom. Objasnjenje zasto
osobe sa invaliditetom, pre svega one sa intelektualnim
teSkocama, ne mogu da ostvare ovo pravo, je stav da one
"imaju prevelike teSkoce" da bi Zivele u zajednici. Razlog tome
je Sto drustvo nije potpuno spremno ili dovoljno tolerantno da
prihvati razliCite moguénosti.



M' ( t Ako Zivite samostalno nije vam
potrebna nikakva sluzba podrske.
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CT Y'\J ENIC3 sAMOSTALNI ZIVOT NIUE

MOGUC BEZ ODGOVARAJUCE
PODRSKE
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OPSTA ZABLUDA o samostalnom Zivotu je da osoba sa
invaliditetom treba da bude u stanju da Zivi sama i brine o sebi
bez podrske drugih. Zato se i misli da ljudi sa visokim stepenom
invaliditeta nisu u stanju da Zive samostalno.

Samostalni zivot zapravo znaci da se podrska koja je osobi sa
invaliditetom potrebna, zasnovana na licnim zeljama,Zivotnom
izboru i potrebama pojedinca. Osobe sa invaliditetom ne treba
da prilagodavaju svoje Zivote postojeéim servisima podrske -
servisi su ti koji treba da budu fleksibilni i prilagode se svakoj
osobi.

U ustanovama za trajni smestaj, dobiti "podrsku" obi¢no znaci
imati pomo¢ u nekim osnovnim potrebama, kao sto su: licna
higijena, jelo ili CiS¢enje, ali sa malo ili nimalo vremena za
mogucnost bavljenja nekim drugim aktivnostima. Smestanje u
ustanovu je motivisano potrebom Stednje, tako da se sa
ograni€enim brojem osoblja koje "pruza uslugu" obezbedi
pomoc¢ velikom broju korisnika.

Pogresno je misliti da deinstitucionalizacija automatski znaci

zatvaranje institucija bez prethodnog razvoja odgovarajucih
servisa podrske u lokalnoj zajednici.

gl
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M ( t Osobe sa invaliditetom ¢e biti
izolovane i usamljene ako zive
samostalno. Samostalni Zivot znaci
da zZivite sami, daleko od porodice.

Y‘\J eNIC2  samostaLNI ZIVOT NE
ZNACI DA OSOBA SA
INVALIDITETOM TREBA DA
ZIVI SAMA. TO ZNACI DA IMA
MOGUCNOST IZBORA GDE |
SA KIM ZELI DA ZIVI.
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ZASTUPNICI INSTITUCIONALNOG zbrinjavanja sugeriSu da
su osobe sa invaliditetom u riziku od izolacije ako ZzZive
samostalno u zajednici. Onitvrde da su osobe sa invaliditetom
srecnije u institucijama jer tamo imaju "prijatelje" (druge osobe
sa invaliditetom). Ovaj stav je patronizirajuci i nekorektan. U
stvari su rezidencijalne ustanove sinonimi za izolaciju i
segregaciju.

Ljude koji Zive u institucijama su tu smestili profesionalci po
osnovu dijagnoze a ne li¢nih potreba. Institucije su po pravilu
daleko od porodi¢nih domova i obi¢no se nalaze u drugim
gradovima. Neke osobe sa invaliditetom su u institucijama od
najranijeg uzrasta i nikad nisu uspele da razviju porodi¢ne
veze. Ljudi u institucijama nemaju mogucnost samostalnog
odlucivanja, njihovi dani su organizovani, opet po necijoj odluci
(lekar, terapeut, psiholog...). Ljudi u institucijama imaju svoj
"specijalni prevoz" umesto podrske da koriste javni prevoz koji
treba da bude pristupacan.

Dok institucionalni smestaj obezbeduje podrSku samo u svom
okviru, samostalnim Zivotom se omogucava stvaranje
dugotrajnih relacija, daje sloboda izbora, podrzava
komunikacija osoba sa invaliditetom sa drugim ljudima, bez
obzira na invaliditet, njihovim porodicama i prijateljima. Na taj
nacin oni aktivno ucfestvuju u drustvu i doprinose svojoj
zajednici.
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M ! t Brojni su rizici samostalnog Zivota, pa
je bolje da su osobe sa invaliditetom
“zbrinute u institucijama”. Vodenje
samostalnog zivota, posebno licnog
budZeta je previSe rizicno za osobe
sa invaliditetom, jer moze dovesti do
prevara pa i do nasilja.

Kuéa
izlazeéeg sunca
za slepe
MI CEMO VAS
ZASTITITI

INSTITUCIJE MOGU DA BUDU
MNOGO OPASNIJA MESTA ZA
ZIVOT U ODNOSU NA ZIVOT U
SOPSTVENOJ ZAJEDNICI.

Mitevi i Einjenice



ISTORIJSKI, OSOBE SA INVALIDITETOM su se smatrale
zavisnima i u "stanju potrebe" za pomoci i brigom. To je znacilo
da su se tradicionalni modeli podrsSke, poput zajednickih
stambenih jedinica, bazirali na njihovim ograniCenjima i/ili
smanjenju "rizika" od toga da nesto rade sami, Sto je stalno
ponovo stvaralo zavisnost od nekoga.

IroniCno, brojna istrazivanja su pokazala da su institucije
mnogo opasnija mesta za Zivot od otvorene zajednice
(zanemarivanje, fizicko i seksualno zlostavljanje, prisilno
leCenje, prisilan rad itd.) Razlog tome je nedovoljna obu¢enost
osoblja, pretrpanost, donoSenje odluka bez znanja i uceSca
korisnika, nedostatak transparentnostiiizolacija institucija.

Nasuprot tome samostalni Zivot omogucava osobama sa
invaliditetom da preuzmu kontrolu nad vrstom i nivoom podrske
koja im je potrebna. U prvom planu su individualne potrebe i
Zelje, uklju€ujuéi nacin Zivota, preuzimanje odgovornosti, ali i
pravo na zivot u svom odabranom prirodnom okruzenju.
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M { t Samostalni zivot se moze
ostvariti i gradnjom grupnih
stanova i dnevnih centara za
osoba sa invaliditetom.

SIEIEID

STANOVI “"SUNCEV STAT" DNEVNI CENTAR “SUNCEV STAT”

=)

D SPECLJALNI PREVOZ “SUNCEV STAT"
&

I
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C ‘ hj enica OSOBE SA INVALIDITETOM

KOJE SU SMESTENE U
DNEVNE CENTRE ILI
GRUPNE STANOVE U TOJ SU
SITUACIJI USLED
NEDOSTATKA
ODGOVARAJUCIH USLUGA U
ZAJEDNICI.

16 Mitevi i Einjenice



GRUPNE ZAJEDNICE | DNEVNI CENTRI mogu da budu od
pomoci porodicama u nedostatku drugih opcija. No osobe sa
invaliditetom, posebno odrasli, ni tu nemaju osnovne slobode i
Cesto se bave aktivnostima koje mozda ne vole (slikanje,
bastovanstvo, keramika...). Ove vrste podrSke Cesto lako
mogu da oslikaju institucionalni vid podrske, jer je i tu prisutna
striktna rutina i odlu€ivanje zaposlenog osoblja, nemoguénost
iznoSenja sopstvenog misljenja, patronizirajucCi stavovi
zaposlenih...

Stoga se samostalni Zzivot ne moze posti¢i u ovakvim vidovima
podrske. Jednostavno, osobe sa invaliditetom treba da imaju
pristup istim opcijama stanovanja kao i drugi ljudi. Treba da
imaju individualnu podrsku koja se ne zasniva samo na licnoj
higijeniiishrani, vec treba da ponudi brojne mogucnosti razvoja
i uCedca u porodi¢nom i drustvenom Zivotu, obrazovanju,
zaposlenju itd.

17



M { t Samostalni zivot za svakoga je
preskup.

PARLAMENTARNA
DEBATA O
TROSKOVIMA

SAMOSTALNOG

\ 4
€ 4  §

C ‘ hj enica SAMOSTALNI ZIVOT JE
LJUDSKO PRAVO, STOGA NE
SME NIKOME DA BUDE
OSPORAVANO | TREBA DA SE
OBEZBEDE POTREBNA
SREDSTVA SHODNO

MOGUCNOSTIMA ZAJEDNICE.

Mitevi i Einjenice



CESTO SE TVRDI da je Zivot u zajednici nesumnijivo bolji, ali
da je mnogo skuplji. To je velika predrasuda.

Prvo i osnovno, samostalni Zivot je ljudsko pravo i ne moze se
osporavati, posebno ne po osnovu troskova. Drugo, ova
tvrdnja je Cesto neosnovana, $to pokazuju brojnaistrazivanja.

Nazalost, finansijske strukture zdravstvenih i socijalnih sluzbi
Cesto kreiraju budzZete tako da vlasti biraju opciju
rezidencijalnog smestaja. Rezidencijalni troSkovi se formiraju
na grupnoj osnoviigeneralno je teSko ustanoviti koliko novca je
opredeljeno za tu vrstu usluge. Onima koji Zele samostalni zivot
namecu se ograni¢enja u vidu obima podrske koju neko moze
da dobije, bez obzira na potrebe.

Posto se samostalni zivot neopravdano smatra veoma skupim i
mogucim samo u bogatim, razvijenim zemljama, zanemaruje
se Cinjenica da i te razvijene zemlje znaCajna sredstva odvajaju
za institucije, a potrebno je samo razmisliti 0 preusmeravanju
tih sredstava servisima za samostalni zivot u zajednici.
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{ t Nemoguce je kontrolisati
“kvalitet” usluge samostalnog
Zivota.

Ci

S ANV
A\

hj enica S OBZIROM DA SAMOSTALNI

ZIVOT OMOGUCAVA
POJEDINCU DA IZABERE
USLUGU ZA SEBE, VRLO JE
VEROVATNO DA CE TAKVA
USLUGA BOLJE ODGOVARATI
NJEGOVIM POTREBA OD
NEKE KOJA Bl MU SE
NAMETNULA.

Mitevi i Einjenice




MERENJE KVALITETA usluge je subjektivno iskustvo. Vazno
je obezbediti opcije za samostalni Zivot jer osoba ima vise
izbora i kontrole nad podrSkom koja joj se pruza. Samostalni
Zivot omogucava osobi da zaposlii obuci svog asistenta, paida
ga otpusti ako je potrebno, postujuci vazece zakonske odredbe
Prethodno ta osoba treba da se edukuje, kako bi stekla vestine
upravljanja uslugom i ocenom kvaliteta usluge. Osoba sa
invaliditetom pravi svoj plan radai Zivota i odgovornaje za to.

U institucionalnim uslovima se mere opipljive stvari (koliko je na
primer Cista zgrada ili da li se redovno prima terapija). To
zahteva utvrdivanje organizacionih merila ustanove, pa
pojedinac, osoba sa invaliditetom nema mnogo uticaja na
merenje kvaliteta usuge koju dobija.

Osnovni pokazatelj kvaliteta usluge podrSke za samostalni
Zivot je da li obezbedena podrska omoguéava pojedincu da Zivi
u skladu sa svojim Zeljama i potrebama i koristi svoje
potencijale u potpunosti.
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Samostalni zivot je zasnovan na ljudskim pravima. Samostalni zivot je
moguc¢ kombinacijom razlicitih okolinskih i individualnih faktora i preduslova
koji omogucéavaju osobi sa invaliditetom da ima kontrolu nad svojim
zivotom. To uklju€uje mogucnost sopstvenog izbora i odluke o mestu zivota,
sa kim i kako ¢e Ziveti. Da bi se ovo obezbedilo, odgovaraju¢e usluge
moraju biti svima dostupne i obezbedene na osnovu jednakih moguc¢nosti.
Preduslovi za samostalni Zivot podrazumevaju i pristupacnu Zzivotnu
okolinu, prevoz, tehni¢ka pomagala, personalnu asistenciju i/ili druge
servise u lokalnoj zajednici.

Personalna asistencija je sredstvo koje omogucava samostalni zivot
osobama sa invaliditetom. Personalna asistencija se obezbeduje
opredeljivanjem sredstava za osobe sa invaliditetom, na osnovu
individualnih potreba i zZivotne situacije svakog pojedinacno. Osobe sa
invaliditetom treba da imaju pravo da odaberu, obule i angazuju svog
asistenta kako bi im pruzio adekvatnu podrdku koja odgovara njihovim
potrebama. Sredstva za personalnu asistenciju treba da, osim naknade za
personalnog asistenta, pokriju i troSkove prevoza i administrativne i druge
neophodne tro$kove za funkcionisanje ove usluge.

Deinstitucionalizacija je politicki i socijalni proces, koji obezbeduje
prelazak sa institucionalnog zbrinjavanja i drugih vidova izolacije i
segregacije ka Zivotu u zajednici. Efektivna deinstitucionalizacija nastaje
kada se osobi koja je smeStena u instituciju da moguénost da postane
punopravni gradanin i omoguc¢i mu se samostalni Zivot (ako je potrebno uz
podrsku). Za to su potrebni pristupacni stanovi, pristup javnim servisima,
personalnoj asistenciji i drugim vidovima podrske. Deinstitucionalizacija je i
spreCavanje da deca rastu van svojih porodica, daleko od komsSija i
prijatelja.

Institucija je mesto gde se ljudi pod "etiketom" invalidnosti izoluju i/ili
prisliavaju da Zive zajedno sa drugima. To su mesta gde ljudi nemaju
kontrolu nad svojim zivotom i svakodnevnim odlukama.

Institucionalna nega se odnosi na "podrsku" koju korisnici institucije
dobijaju od zaposlenih profesionalaca.

Rezidencijalna nega se obi¢no koristi kao izraz za male grupne domove,
zasticeno stanovanje i sli¢no, gde se ljudi smestaju po osnovu odredene
vrste invalidnosti. Obi¢no su to grupe od najmanje Sest do najvise 30 ljudi.
lako je rezidencijalni smestaj obic¢no u blizini naselja, i on funkcioniSe na
principu "odgovara svima" i takode moze voditi u izolaciju.
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,Kontrola je kad sam u stanju da planiram dan za
danom, kada mogu da kaZem Sta Zelim, a Sta ne, a
drugi ljudi to poS$tuju. U stanju sam da drugima
objasnim vaznost upravijanja sopstvenim Zivotom,
efikasnije ucesce u drustvu u kojem svi treba da
imaju ista prava, odgovornostii kontrolu...”

sIspunjenje samostalnog Zivota i pravo na izbor mi
puno znace. Ja imam mogucnost da Zivim jednako
kao i osobe koje nemaju invaliditet. Ja biram
prodavnicu u kojoj kupujem, ja biram svojim rukama
io¢ima, ja odlucujem o radnom vremenu, o viemenu
za odmor, druzenje, o vremenu ZA SEBE...”



KONTAKT

Centar za samostalni Zivot osoba sa invaliditetom Srbije
Milenka Vesnica 3
11040 Beograd, Srbija

Telefon: +381 11 367 5317
E-mail: office@cilsrbija.org
Website: www.cilsrbija.org

European Network on Independent Living
Website: www.enil.eu
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