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WSTEP

ublikacja niniejsza powstata dzieki wysitkowi wielu ludzi zaan-

gazowanych w dziatalnos¢ Warszawskiego Forum Inicjatyw

na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng (WFIONI)

dziatajgcego przy Stowarzyszeniu BORIS (www.fnoni.boris.org.
pl). Forum powstalo w 2012 roku i stara sie wypracowac na terenie
Warszawy (ale do zastosowania rowniez na szczeblu krajowym) mo-
del systemowej pomocy osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng
,0d urodzenia do wieku podesztego”. Forum skupia aktualnie ponad
czterdziesci podmiotow instytucjonalnych, lokalnych i krajowych oraz
ekspertow. Autorami poradnika Bezpieczenstwo i ochrona jest wspa-
niafa para Kanadyjczykow: Al Etmanski i Vickie Cammack oraz ich
wspotpracownik, Jack Collins. Al i Vickie przyjechali do Polski w 2013
roku, zeby podzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami w budowaniu zabez-
pieczenia i sieci wsparcia dla osob niepetnosprawnych intelektualnie
i ich rodzin w Kanadzie, Wielkiej Brytanii i innych miejscach na swiecie.
Wyrazili takze zgode na bezptatnie przettumaczenie publikacji (szko-
ckiej edyciji) ksigzki Safe nad Secure, z czego z wdziecznoscig skorzy-
staliSmy. Zainspirowani kanadyjskimi rozwigzaniami organizacji PLAN
— Planned Lifetime Advocacy Network (www.plan.ca) chcemy zmierzy¢
sie z pytaniem: Co sie stanie kiedy rodzice umrg? Jest to podstawo-
we pytanie zadawane przez rodziny, w ktorych zyjg osoby z niepetno-
sprawnoscig intelektualng.

Dtugo sie przygotowywalismy do tego projektu, poznawalismy pod-
stawy teoretyczne, szukaliSmy sojusznikow i zrodet finansowania, ale
wreszcie wystartowalismy. Od maja 2015 roku realizujemy pilotazowy
projekt Krgg Wsparcia Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng KW
ONI, finansowany z Funduszu Inicjatyw Obywatelskich. Bierze w nim
udziat pie¢ organizacji nalezgcych do Forum, czyli: Stowarzyszenie
Rodzicow i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzgcych ,Tecza”
(lider) oraz partnerzy: Srodowiskowy Dom Samopomocy w Warszawie
przy ul. Rydygiera 3, Srodowiskowy Dom Samopomocy w Warszawie,
przy ul. Gorskiej 7, Stowarzyszenie Otwarte Drzwi, Fundacja Pomocy
Ludziom Niepetnosprawnym. W projekcie biorg tez udziat podmioty
wspierajgce: pomoc w pozyskiwaniu wolontariuszy realizowato Cen-
trum Wolontariatu w Warszawie, a pomoc merytoryczno-organizacyjng
zapewnito Stowarzyszenie Biuro Obstugi Ruchu Inicjatyw Spotecznych
— BORIS. Projekt wymagat takze wsparcia ze strony akademickiej,
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ktorego podijefo sie Laboratorium Innowacji Spotecznej przy Uniwer-
sytecie Warszawskim. Gtownym celem projektu jest stworzenie piet-
nastu Kregow Wsparcia (osobistych sieci relacji interpersonalnych)
dla osob z niepetnosprawnoscig intelektualng. Kregi majg jednoczy¢
wszystkich, ktorzy wspierajg osoby niepetnosprawne lub spedzajg
Z nimi czas, dzielg zainteresowania, czyli: krewnych, wolontariuszy,
przyjaciot, lekarzy, pracownikow pomocy spotecznej. Oprocz srodo-
wiskowego wsparcia trwajg tez prace nad wypracowaniem rozwigzan
dotyczgcych zabezpieczenia prawnego, finansowego i mieszkaniowe-
go dorostych 0sob z niepetnosprawnoscig intelektualng.

W ksigzce mozna sie zapoznac z rozwigzaniami juz istniejgcymi i dzia-
fajgcymi na gruncie pomystow kanadyjskich i szkockich. Gtéwnym
przestaniem jest mozliwos¢ wyboru i potega ludzkich relacji. Spotecz-
ng sie¢ wsparcia posiada wiekszos$¢ z nas, sg to bliscy, przyjaciele
i znajomi, na ktorych pomoc mozemy liczy¢ w trudnych sytuacjach
i z ktérymi mozemy dzieli¢ radosci. Natomiast osoby z niepefno-
sprawnoscig intelektualng potrzebujg moderowania sieci spotecznej,
pomocCy W nawigzaniu i utrzymaniu relacji oraz utatwianiu wzajemnej
komunikacji znaczgcych dla siebie oséb. Poradnik Bezpieczeristwo
i ochrona opiera sie na szesciu krokach do udanego zycia osoby nie-
petnosprawnej. Sg to kroki uniwersalne, porzgdkujgce myslenie o przy-
szfosci kazdego cztowieka, nie tylko z diagnozg niepetnosprawnosci.

Ksigzke konczy rozdziat opisujgcy polskie doswiadczenia i wyzwania
w budowaniu systemu wsparcia Srodowiskowego, prawnego, finanso-
wego i mieszkaniowego przeznaczonego dla 0séb z niepetnospraw-
noscig intelektualng. Opisany jest rowniez projekt Krgg Wsparcia Osob
z Niepetnosprawnoscig Intelektualng KW ONI oraz pie¢ przyktadow bu-
dowanych kregow wsparcia z kazdej organizacji uczestniczgcej w pro-
jekcie.

Jednoczesnie przekazujemy sfowa wdziecznosci wszystkim, ktorzy
uwierzyli i zaangazowali sie w idee budowania Srodowiskowego sy-
stemu wsparcia 0s6b z niepetnosprawnoscig intelektualng. Dziekuje-
my Alowi Etmanskiemu i Vickie Cammack, ktorzy stale nas wspierajg,
ttumaczom, organizacjom realizujgcym projekt, rodzinom i osobom
niepetnosprawnym, no i oczywiscie wolontariuszom i innym osobom
zaangazowanym w kregi. Zdajemy sobie sprawe, ze przed nami dfuga
droga, ale zrobiliSmy pierwszy krok i juz wiemy, ze to moze sie udac.

Zapraszamy do lektury.

Matgorzata Bortko
Pawet Jordan
Zofia Pggowska
Anna Witarzewska



PRZEDMOWA

zieki wyjatkowej sytuacji w jakiej sie znajduje, majgc zarbwno
brata jak i syna z zespotem Downa, miafam szanse zaobser-
wowac réznice w sposobie postrzegania niepetnosprawnosci
w Szkocji w ciggu ostatnich 50 lat.

Moge powiedzieC, ze nastgpit wielki postep w dziedzinie edukaciji czy
zdrowia, statystyki umieralnosci oséb z zespotem Downa mowig same
za siebie.

Mozna takze zauwazy¢ poprawe w dziedzinie zachowan spotecznych.
To, co do niedawna traktowano jako dodatkowe, moze nawet zbed-
ne dziatania, teraz zostato uznane za koniecznos¢ pozwalajgcg prze-
ksztatci¢ zycie osoby niepetnosprawnej w “dobre zycie”.

Jednym z gtéwnych powodow, dla ktérych statam sie czfonkiem za-
tozycielem Equal Futures, byto to, ze chciatam pozytywnie ukierunko-
wac zycie mojego brata i czuje, ze znajomosci i przyjaznie nawigzane
w Kregu Wsparcia spowodowaly, ze przez minione 25 lat jego zycia,
pojawity sie ogromne réznice jesli chodzi o jego jakosce.

Equal Futures jest organizacjg wyrdzniajgcg sie tym, ze skupia sie na
pozytywnych emocijach, na zasobach i mozliwosciach oséb z niepet-
nosprawnoscig, a dzieki nowym znajomosciom i przyjazniom przenosi
ich do szerszych struktur spotecznych.

Niniejsza ksigzka ma na celu nie tylko przekazac¢ doswiadczenia zwig-
zane z funkcjonowaniem Kregu Wsparcia, ale takze wiedze z zakre-
su prawa i finansow, ktorg my, cztonkowie rodzin, wykorzystywaliSmy
W ciggu ostatnich 10 lat, a zdobywalismy jg nawet dfuzej niz 20 lat
dzieki nasze| doradczej organizacji PLAN Kanada.

Zapraszam do przytgczenia sie do nas w poszukiwaniu wspolnej drogi.
Dotgcz do naszego ruchu réwnosci i zaangazowania. Mam nadzieje,
ze ta ksigzka zainspiruje Cie do dziatania i do osiggniecia poprawy
zycia, bezpiecznego i zgodnego z wizjg tego, kogo kochasz.

Fiona Bruce

Przewodniczgca,
Equal Futures
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WPROWADZENIE

horobe naszego syna zdiagnozowano jako Zespot Angelma-
na w Szpitalu Kroélewskim dla Dzieci w Edynburgu. Byto to
pietnascie lat temu, ale pamietam to tak, jakby to byto wczo-
raj. Nigdy wczesniej nie styszatem o tym zespole i pytania
cisnely sie na usta. Okazafo sie, ze nie mogtem zadnego z nich ujgé
w spojne zdanie. Lekarz powiedziat nam, ze niewiele moze zrobic,
a potem obiecat, ze skontaktuje sie z nami kto$ ze SNIP — Punkt Infor-
macji nt. Specjalnych Potrzeb (Special Needs Information Point).

SNIP powstat dzieki mitosci matki, ktérg spotkato to samo co nas, kto-
ra sama przeszta poczatki tej trudnej drogi i widziata w czasie tego pro-
cesu, ze nie byto wokot niej nikogo, z kim mogtaby porozmawiac o ko-
lejnych krokach jakie nalezy podjg¢. Ta kobieta, Shirley Young, usiadta
z nami i wyjasnita sytuacje. Z jej pomocg rozpoczelismy kolejny etap
zycia naszej rodziny.

Diagnoza Kit to nie byt koniec wszystkiego. To byt dopiero poczatek.
Uwaga — SNIP niedawno zmienita nazwe na Kindred. Zapraszamy do
odwiedzenia strony www.kindred-scotland.org aby uzyskac¢ wiecej in-
formaciji.

Istnieje oczywiscie wiele roznych informacji, ktére wydajg sie wazne,
ale wystarczy zajrze¢ do Internetu, aby poczuc, ze sie tonie. Informacje
sg chaotyczne i wiele waznych pytan pozostaje bez odpowiedzi. To
dlatego pojawity sie i sg tak potrzebne organizacje pozarzgdowe, takie
jak Equal Futures oraz publikacije, takie jak poradnik, ktory trzymasz
w rece. Mam nadzieje, ze poradnik bedzie stuzy¢ Ci jako przewodnik
oferujgcy krok po kroku doradztwo, rozpraszajgc obawy i pomagajgc
racjonalizowac rézne utrudnienia (biurokratyczne i inne) oraz ze 0so-
by ze specjalnymi potrzebami, ich rodziny, przyjaciele, opiekunowie
bedg mogli tatwiej sie poruszac na ich zyciowej sciezce. Kit ma teraz
16 lat, co nazywa sie okresem przejsciowym. Musimy zaczgcC przy-
gotowywac sie do momentu, kiedy opusci szkote. Stang przed nami
nowe utrudnienia, nowe wyzwania. | caty czas musimy patrze¢ daleko
w przyszios¢, aby upewnic sie, ze zycie Kit bedzie takie samo, kiedy
nas juz nie bedzie, aby pomagac. Testament (Will), Fundusz Powierni-
czy (Trust), kurator, zasitki, plany zyciowe. Tyle pytan cisnie sie na usta,
szczesliwie teraz moge znalez¢ na nie odpowiedzi w tej ksigzce.

lan Rankin
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Wstep

stniejg przynajmniej dwa rodzaje uczuc, ktore sktonity Cie do sieg-

niecia po te ksigzke. Pierwszym jest mitos¢. Drugim jest lek. Wie-

my o tym, poniewaz my rowniez tego doswiadczyliSmy, podobnie

jak setki rodzin majgcych krewnych z niepetnosprawnosciami, ktore
spotkaliSmy w przeciggu lat. Z pewnoscig nie jestes sam.

Tak jak kazdy z nas, chciatbys umierajgc pozostawi¢ wszystkie sprawy
zatatwione. Chciatby$ przekaza¢ krewnym jasne wskazowki dotycza-
ce Twoje| ostatniej woli. W czasie ogromnego stresu emocjonalnego
— Twojej smierci — chciatby$ zminimalizowac traume. Chciatby$ takze
zapewni¢ bezpieczng przysztosc tym, ktorzy Cie przezyjg, a zwtaszcza
— Twojemu bliskiemu z niepetnosprawnoscig.

Tak przemawia gtos mitosci

Niemniej jednak, ponad 60 procent Szkotow umiera bez pozostawie-
nia ostatniej woli. Podejrzewam, ze wielu z pozostatych 40 procent nie
weryfikuje i nie aktualizuje ostatniej woli na biezgco.

Tak przemawia gtos leku.

A wiec zmierzmy sie z tym problemem. W kwestii planow na przysztosc
sama mito$¢ nie wystarczy. Jest to jeden z gtéwnych powodow, dla
ktorych ta ksigzka zostata napisana. Chcemy osiggnac trzy cele:

1. Chcemy Cie inspirowac i motywowac do dziatania:

e abys rozpoczat i doprowadzit do konca proces planowania
przysztosci dla Twojego bliskiego

abys pokonat lek

abys zastgpit lek przed przysztoscig wiarg w przysztosc.

2. Chcemy Cie poprowadzi¢ przez proces tworzenia Osobistego Pla-
nu Przysztosci dla Twojego bliskiego z niepetnosprawnoscig. Chcemy
rozszerzyC palete mozliwosci, ktore mozesz bra¢ pod uwage oraz po-
moc Ci przetozy¢ je na konkrety.

3. Chcemy takze rzucic¢ swiatto na rozwigzania prawne/finansowe/tech-
niczne i pomoc Ci w ich uwzglednianiu podczas pisania testamentu,
podpowiadajgc praktyczne wskazowki umozliwiajgce dostosowanie
dostepnych rozwigzan do Twojej specyficznej sytuacii.

12



MILOSC TO NIE WSZYSTKO

Wierzymy w rodziny. Wierzymy w Twojg inicjatywe, oddanie, kreatyw-
nosc¢, nieustepliwos¢ i zaangazowanie. Wierzymy, ze Twoje pragnie-
nia, marzenia i oczekiwania lepszej przysztosci dla Twojego bliskiego
mogg ksztattowac przysztos¢. Wierzymy w swiat mozliwosci. Wierzy-
my, ze jesli bedziesz chcial zaangazowac sie w proces planowania
przysziosci opisany w naszej ksigzce, to stworzysz przysztosc, w kiorej
Twaj bliski bedzie zyt.

Ta ksigzka pozwoli Ci patrze¢ na swiat oczyma rodzin, ktére wybraty te
samg droge. Czytajgc jg spotkasz ludzi, ktdrzy juz teraz dostosowali
zycie do marzen, ksztattujgc jasniejszg przysztosc dla siebie i dla swo-
ich bliskich z niepetnosprawnoscig. Szczegdty ich planéw mogg by¢
rozne, ale istota sprawy pozostaje ta sama.

Kolejnym przekonaniem, ktore zywimy jest wiara, ze nasza ksigzka
moze pomaoc. Da Ci ona przeglad catosciowego procesu planowania
przysztosci. Nie istniejg proste odpowiedzi, jedynie stuszne rozwigza-
nia, cudowne wskazowki. Prawde moéwigc, niektore rozwigzania nigdy
nie bedg doskonate. Osobisty Plan Przysztosci jest po prostu mieszan-
kg staromodnego zdrowego rozsgdku, zaangazowania, ciezkiej pracy
oraz odrobiny brawury.

A wiec baw sie, tworz, smiej sie i ptacz.

Wielu z nas nigdy tak naprawde nie miafo czasu, aby usigsc i spokoj-
nie przedyskutowac jakie mamy plany zwigzane z przyszioscig nasze-
go niepetnosprawnego cztonka rodziny. Ale to ciggle do nas wraca.
Moze btysnie taka mysl, gdy wracasz z rodzinnego przyjecia. Moze
ktores$ dziecko bgknie co$ mimochodem, a potem szybko zmieni te-
mat. Moze obudzisz sie w $rodku nocy i postanowisz, ze czas poroz-
mawiac o tym rano. Ale tego nie robisz.

Ciemnosci. Tak wiele mysli, pomystow, obaw i zmartwien przelatuje
przez Twojg glowe. Ledwo mozesz je wszystkie spamietac. Czy ktos
w ogole bytby w stanie to zrobi¢? Tyle zagmatwanych wiadomosci,
niekonczacych sie dobrych rad, tak wiele komplikacji. Potrzeba zna-
lezienia rozwigzania czai sie gdzie$ pod powierzchnig, wyfaniajgc sie
w najbardziej nieoczekiwanych momentach.

Brzmi znajomo? My tez tego doswiadczylismy. Wszystkie rodziny,
z ktérymi pracowalismy doswiadczaty pozornie nieprzezwyciezalnych
trudnosci uniemozliwiajgcych przygotowanie sie do przysztosci.

Praca z rodzinami utwierdzita nas w przekonaniu, ze proces ten nie
jest tak skomplikowany, jak to sie na poczatku wydawato. Nastepnie
stwierdzilismy, ze jest zaledwie kilka kluczowych elementow, na kto-
rych nalezy sie skupi¢. PotgczyliSmy te elementy, tworzgc proces, kiory
nazwalismy Osobisty Plan Przysztosci. O tym jest ta ksigzka. To wtas-
nie radzimy Ci stworzy¢ dla Twojego bliskiego. Ale tak naprawde to Ty
sam stworzysz go dla siebie.

13
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Osobisty Plan Przysztosci jest procesem sktadajgcym sie z szesciu
krokow, dostepnym dla rodzin, ktore kierujgc sie nim mogg stworzyc
bezpieczng i radosng przysztosc dla swych krewnych z niepetnospraw-
nosciami. W procesie tym zawarte sg wszystkie Twoje pozytywne do-
Swiadczenia, sny i marzenia, wyobrazenia przysztosci, a takze wiedza
i umiejetnosci. tgczy on w sobie to wszystko, a takze aktywne zaanga-
zowanie Twojego krewnego z niepetnosprawnoscig oraz pozostatych
cztonkdw rodziny i znaczgcych profesjonalistow.

Jest to plan, ktory tworzysz Ty sam, kontrolujesz go i kierujesz nim. Jest
on skoncentrowany na tu i teraz. Ale jest takze ukierunkowany na czas,
gdy Ciebie juz nie bedzie.

Proces ten skfada sie z nastepujgcych szesciu krokow:
krok pierwszy: konkretyzacja Twojej wizji

krok drugi: pielegnowanie przyjazni

krok trzeci: stworzenie domu

krok czwarty: podejmowanie stusznych decyzji

krok pigty: osigganie bezpieczenstwa finansowego
krok szosty: zabezpieczenie planu

Rodzicom automatycznie przystugujg prawa i obowigzki w zwigzku
zopiekg nad dzie¢miw wieku do lat 16. Po 16 roku zycia przyznawane sg
Swiadczenia zgodnie ustawodawstwem dla 0séb niepetnosprawnych,
niezdolnych do samodzielnego funkcjonowania (patrz Krok 4).

Rodzicéw matych dzieci czeka dosc trudne wyzwanie, w momencie
gdy po raz pierwszy dowiadujg sie o niepefnosprawnosci dziecka. Mu-
szg sie oswoi¢ z tg myslg i nauczy¢ dodatkowych sposobow reago-
wania, w zaleznosci od stanu zdrowia dziecka. Wiemy, ze to moze by¢
bardzo burzliwy okres, wymagajgcy intensywnej pracy. Nie chcg zasta-
nawiac sie nad przysztoscig, co jest zrozumiate na tym etapie. Moze
tych kilka wskazowek da im wsparcie na poczatku tej drogi:

* dziadkowie i inni krewni mogg pomaoc na rozne sposoby, miedzy
innymi porozumiec sie w celu stworzenia Funduszu Powierniczego

* ubezpieczenie na zycie moze by¢ niedrogim sposobem na sfinan-
sowanie zabezpieczenia funduszy na przysztosc¢. Mozesz dokony-
wac pfatnosci miesiecznych, a po Twojej Smierci, zebrana kwota
pozwoli na finansowanie Funduszu Powierniczego dla Twojego
dziecka.

* nie wahaj sie zapraszac¢ znajomych do petnego uczestnictwa w zy-
ciu Twojego dziecka

* przed rozpoczeciem gimnazjum jest dobry moment, aby rozpo-
czg¢ organizowanie kregu wsparcia dla nastolatkow

* pamietaj, aby stworzy¢ testament i wskaza¢ opiekuna swojego
dziecka. Krok pigty przedstawia co sie dzieje, jesli nie przygotowa-
fes sie na takg okolicznosc.

* nawigzuj kontakty z innymi rodzicami, ktorzy majg niepetnospraw-
ne dzieci. Dostaniesz najlepsze wsparcie, gdy trzeba bedzie pod-
ja¢ trudne decyzje w imieniu dziecka.
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Jak korzystac

7 tej ksigzki

Proponujemy przejrze¢ ksigzke, az dojdziesz do rozdziatu, kto-
ry Cie zainteresuje i nad ktérym chcesz popracowac. Kiedy juz
zdecydujesz sie skupi¢ na konkretnym punkcie, odpowiedz na
wszystkie pytania i wypetnij wszystkie arkusze ¢wiczen.

Bedziesz zaskoczony, jak pytania z jednej czesci bedg bezpo-
srednio prowadzi¢ Cie, rozwiewajgc Twoje obawy, do nastep-
nych rozdziatow. Kazdy z nich omawia inny wymiar przysztoSci.
Zanim sie obejrzysz, plan na przyszto$c¢ bedzie gotowy, a Twoje
zamierzenia bedg zapisane i uporzgdkowane w jednym miejscu.

Ta ksigzka daje Ci informacje na temat profesjonalnych ustug,
z ktorych bedziesz korzystat podczas planowania przysztosci.
Realizujgc kolejne kroki i porady zaprezentowane w ksigzce be-
dziesz lepiej przygotowany do kontaktu ze specjalistami z roz-
maitych dziedzin, zabierze Ci to mniej czasu i pozwoli na za-
oszczedzenie pieniedzy.

Proponujemy Ci dostosowac te ksigzke do swoich potrzeb. Do-
daj wtasne dane, zdjecia, zapisy, informacje medyczne i tak da-
lej. Ksigzke przechowuj w bezpiecznym miejscu. Nie wyobrazasz
sobie nawet, jak cenne informacje mogg w niej ocalec.

Pomysl o ksigzce Bezpieczeristwo i ochrona jako o rekopisie dla
przysziosci.
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KROK PIERWSZY
Skonkretyzowanie
Twoje] Wizji

Nie uwazam, ze jestem nadzwyczaj ambitna.

Dla mnig, to bardziej wykorzystanie mojej
pasji przez stworzenie dzieki temu czegos
wyjatkowego. Chodzi o to, zeby przezy¢
SWoje zycie w najbardzie| autentyczny

sSposob, by¢ inspirowanym i miec wizje.

Annie Lennox
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Dobre zycie rozpoczyna sie
od mitych wspomnien

To byto gorgce lato, wspomina Helena, oczekujgc wtedy z Alexem narodzin ich
pierwszego dziecka, pierwszego wnuka, pierwszego bratanka lub bratanicy Tii,
jedynej siostry Alexa.

Lindsay, piekna niebieskooka dziewczynka, wkroczyta w ten Swiat krzepka i zdro-
wa, lecz byta za spokojna, o wiele za spokojna i Helena wiedziata, ze cos$ byto nie
w porzadku.

Wiele godzin pdzniej, gdy do sali wszedt zespdt lekarzy, Helena zdata sobie spra-
we ze swojego instynktu macierzynskiego. Stowa, ,jesli przezyje, bedzie rosling”
rozbrzmiewaty w jej uszach.

Typowy w tamtych czasach sposob postepowania polegat na tym, ze szpital nie
miat w ofercie zadnego wsparcia emocjonalnego, a ,praktyczna porada” brzmiafa:
skierujcie jg do zaktadu.

Helena i Alex byli realistami, ale nie mogli sie pogodzi¢ z faktem, ze Lindsay bedzie
zyta jak roslina, ze wnuczka jej zmartego taty bedzie zamknieta w szarych murach
zaktadu. Rodzina wzieta Lindsay do domu, gdzie byto jej miejsce.

Wraz z dorastaniem Lindsay, wzrastal optymizm: pewnego $nieznego zimowego
dnia Helena zauwazyta jak Lindsay usiadta obserwujgc ptatki Sniegu. Jesli Lindsay
byfa w stanie je dostrzec, wbrew temu, co lekarze mowili, ze jest niewidoma, to co
jeszcze mogta robi¢?

Lindsay dalej sie rozwijata. Gdy miata 2 latka, na $wiat przyszedt maty John.

Jedno z pierwszych wspomnien Lindsay to nie wspomnienia ze szpitala gdzie spe-
dzita dosy¢ duzo czasu jako niemowle. Przeciwnie, wspomina zabawy w ogrodzie
ze swoim bratem i tatg, gdy Helena wpadta do ogrodu i zawotata:

L#Alex musisz juz jechac, masz grac dzis na Slubie!”,
Alex odpowiedziat, ,nie mamo, to w przysztym tygodniu, nie dzisiaj”.
,Nie tato, nalegafa mama, to dzisiaj, wtasnie teraz!”

Mama miata racje. Tata pospieszyt do kosciota ze Swiezym brudem za paznokcia-
mi. Lindsay powiedziata, ,Tata darade...” i usmiechnetfa sie. Lindsay miata szanse
wyrosngc na ciekawg swiata, niezalezng, lubigcg wyzwania mtodg kobiete z ideal-
ng wizjg tego, czego oczekuje od zycia.

Dopiero gdy John ukonczyt Uniwersytet i rozpoczat kariere zawodowag, Alex i He-
lena zaczeli sie zastanawiaC¢ nad przyszioscig. Nurtowato ich wcigz dokuczliwe
pytanie: co by sie stato gdyby zdrowie Lindsay sie pogorszyto?

Na szczescie dla Heleny i Alexa wazniejszym pytaniem byto: Jak zapewnic Lindsay
dobre zycie gdy ich juz zabraknie?
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Skonkretyzowanie Twojej Wizji

zy pamietasz stare porzekadfo: Jesli nie wiesz dokad zmierzasz, to czyz jest jakas

droga, ktoéra Cie tam zaprowadzi? Sgdzimy, ze to prawda. Wiasnie dlatego, skoro

zaczynasz planowanie przysztosci, musisz mie¢ pewnosc¢ czego wtasciwie chcesz.

Co prébujesz osiggna¢ dla Twojego bliskiego? Jak sobie wyobrazasz jego przy-
sztosc¢? Jakie sg Twoje cele? Od czego chcesz sie uchroni¢? Co chcesz zachowac? Jakg
wiedze powinny posiadac osoby, ktére zgromadzg sie po Twojej Smierci aby przedyskutowac
Twoj testament?

Bez precyzyjnych odpowiedzi na te pytania pozostata cze$S¢ Twojego planu bedzie mglista
i niekompletna. Petna wiedza na temat tego, co sie chce osiggngc jest pierwszym krokiem
w tworzeniu Osobistego Planu Przysztosci.

Dla wiekszosci z nas oczywistym punktem wyjscia jest sporzgdzenie testamentu i ustanowie-
nie zarzgdu powierniczego dla naszego krewnego.

Najwiecej czasu nalezy poswieci¢ na ustalenie tego, co zamierzasz osiggnagc, przemyslenie
Twoich celdw i skonkretyzowanie wizji przysztosci. Skoro juz zostanie to zrealizowane, be-
dziesz mogt precyzyjniej oszacowac jakie mozliwosci masz do wyboru. Nastepnie mozesz
rozpatrze¢ rozne rozwigzania techniczne, takie jak zwiekszanie wartosci Twojego majgtku, wy-
bor powiernika czy znalezienie dokfadnych zapiséw prawnych dotyczgcych Twojej sytuacii.
Wtedy - i dopiero wtedy - mozesz zasiegna¢ porady profesjonalistow. Twoj testament i plan
zarzgdzania majgtkiem bedg bardziej realistyczne i precyzyjne, poniewaz wyznaczytes jasny
kierunek.

Pomysl o planie Twojej ostatniej podrozy. Czy pytates pilota dokgd powinniscie poleciec¢?
Oczywiscie, ze nie. Najpierw sam podijates te decyzje. Pézniej zbadates dostepne opcje zwig-
zane z podroza, podjates decyzje dotyczacg ceny itp. To jest wiasnie najbardziej efektywny
sposob, w jaki mozesz potraktowac profesjonalistow zajmujgcych sie Twoim testamentem
i planowaniem zarzgdzania majgtkiem. Oszczedza to ich czas i Twoje pienigdze.

Jaki jest Twoj Osobisty Plan na Przysztos¢?

Osobisty Plan na Przysztos¢ to spisanie planow dotyczgcych spotecznego i finansowego uda-
nego zycia niepefnosprawnego cztonka Twojej rodziny.

Zauwazylismy, ze najwazniejsze pytanie przy sporzgdzaniu Osobistego Planu na Przyszto$c
to pytanie: Czym jest dobre zycie? Rodziny zazwyczaj wymieniajg nastepujgce elementy do-
brego zycia:
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* Opiekuricze i kochajgce zwigzki

* Wtasne miejsce na ziemi

*  Mozliwosc¢ dokonywania wyborow
* Aktywny udziat w zyciu spotecznym
* Zabezpieczenie finansowe

Cwiczenia na koncu kazdego rozdzialu pomoga Ci odpowiedzieé na
to pytanie.

Czym jest wizja”?

Wizje sg dzietem zarowno serca, jak umystu. Wizja jest opisem wyma-
rzonej przysztosci Twojego krewnego. Wizja jest zwigzana z pasjg - wy-
raza Twoje zaangazowanie w przyszios¢ ekonomiczng i dobre funkcjo-
nowanie spoteczne Twojego bliskiego. Wtasnie dlatego tak wazne jest,
abys braf powaznie swe marzenia i sny. Leki, obawy, nadzieje i marze-
nia sg kluczami dla wyrazania pasiji.

Precyzyjne wyrazenie na pismie Twojej wizji pomoze Ci skupic
uwage. Poniewaz w wizji zawarte sg Twoje wartosci, tradycje,
historia Twojej rodziny, to otwiera sie w ten sposob miejsce na
kolejne komponenty Twojego Osobistego Planu Przysztosci.
Tworzenie i wzajemne komunikowanie wizji wymarzonej przy-
sztosci Twojego bliskiego:

* umozliwia Ci spojrzenie na $wiat oczyma Twojego bliskiego
* stanowi zaproszenie dla pozostatych cztonkdw rodziny

* zacheca innych do lepszego zrozumienia istoty sprawy
i pozwala im przemyslec kwestie w jaki sposéb mogg pomaoc

* pozwala na otwieranie sie preferowanych, najlepszych
scenariuszy

* wskazuje nowe mozliwosci
* pcha cie naprzod

* zmienia terazniejszosc
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dla wyobrazenia
sobie zwyczajnego
zycia jest
wytworzenie wizji
spoteczenstwa,

w jakim chcemy zyC.

Northrop Frye
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Jezeli muzyka jest pokarmem
dla mitosci, niech gra

Garland Cohen miafa ponad 80 lat, gdy wraz ze swoim synem Davidem dotgczyta
do PLANU. Odktadata mysl| o przysztosci na drugi plan, caly czas liczagc na cud.
Garland nie bafa sie $mierci, bata sie jedynie, ze David zostanie sam.

David miat mieszkanie w suterenie domu, gdzie ona mieszkata z matkg przez 20
lat. David znat wiele osob z okolicy, ale oni nie znali sie miedzy sobg. Garland
podupadata na zdrowiu coraz bardziej i obawiata sie, ze David dorasta samotnie
i zostanie z czasem zapomniany i Opuszczony przez spoteczenstwo.

Garland ustanowita wykonawcow testamentu i stworzyta sie¢ osob wspierajgcych
dla Davida. (Uwaga, w Equal Futures, sie¢ to krgg wsparcia). Niedtugo pozniej
wykryto u niej raka. Sie¢ data jej wsparcie, aby mogta umrze¢ w swoim domu. Gdy
zmarta, sie¢ pomogta Davidowi przeprowadzi¢ sie do wiasnego mieszkania.

Pare lat po $mierci Garland David powiedziat, ze sie¢ data mu poczucie bezpie-
czenstwa, zyjgc w spotecznosci nie czut sie samotny. Z czasem sie¢ pomogta
mu w takich sprawach jak znalezienie pracy, obstuga komputera czy powroét do
szkoty. ,To bardzo pomocni ludzie” powiedziat 0 swoich przyjaciotach, a oni to
samo powiedzieli o nim. John Mayer, dtugoletni organizator sieci, ktory doradzat
Garland, caly czas widziat jak David kwitnie, myslat, ze Garland bytaby szczesliwa
jak skowronek.

W wieku 61 lat, u Davida zdiagnozowano raka mozgu i jego przyjaciele zebrali sie
wokot niego. Kilka tygodni pozniej, w grudniowy Swigteczny wieczor, Swietowat
swoje wspaniate zycie otoczony przez 75 znajomych zgromadzonych przy nim.
Ci, ktorzy towarzyszyli Davidowi podczas jego ostatnich dni, nie mogli przestac
myslec o tym, ze jego matka byfaby szczesliwa. David nie umieraf samotnie, czego
sie najbardziej obawiata. Jego zycie, tak jak jej zycie, nie byto samotne.

Niektorzy znajomi zartowali, ze koniec jego zycia doskonale pasuje do urodzin Mo-

zarta - wsrod wspaniatych muzycznych fanfar. Jeden z cztonkow sieci zauwazyt,
,Miat tak wspaniate zycie i jego koniec, to czego cztowiek chciatby wiecej?”

Dzieje wspaniatego zycia i $Smierci Davida mozna zamowi¢ na stronach kanadyj-
skiej telewizji publicznej za posrednictwem Instytutu Planu na www.planinstitute.
ca.

Sandra Shields
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Przekonalismy sie, ze dzielenie sie pomystami - zwtaszcza, gdy sg one
wyrazone na pismie - jest bardzo wazne. Poniewaz Ciebie juz nie be-
dzie, to lepiej juz teraz rozpoczg¢ dyskusje z Twoimi dzie¢mi, szerszg
rodzing, przyjaciotmi i potencjalnymi osobami wspierajgcymi. Polega-
nie na innych, bez powiadomienia ich o tym, moze wszystkim przyspo-
rzy¢ problemow.

Nie mozesz zaktadac - tak jak uczynita to jedna ze znajomych mam -
ze jej pozostate dzieci wiedzg i rozumiejg, na czym polega medyczne
podtoze stanu jej syna, dopoki sie nie przekonata, ze byty zbyt zajete
dorastaniem, aby zwraca¢ na to uwage; a wiec sam spisz wszystkie
informacje! Nie mozesz tez postgpi¢ jak pewien tata, ktéry powiedziat
nam, ze zamierza polegac na sgsiadach z naprzeciwka, by zrealizowali
jego postanowienia dotyczgce jego corki, nie uzgodniwszy z nimi na-
wet tego czy sg w ogole tym zainteresowani!

Co sprawia, ze tak wielu z nas nawet nie mysli o sformalizowaniu zy-
czen zwigzanych z przysztoscig tych, ktérzy nas przezyjg? Co powodu-
je stan paralizu? Dlaczego nie dziatamy? Moze to lek.

Mitos¢ i lek to dwie strony tej samej monety. Moneta ta nazywa sie pa-
sjg. Stowo ,pasja” wywodzi sie z greki i faciny i oznacza ,cierpienie”.
Czyz nie zgodzitby$ sie z tym, ze cierpienie jest mieszankg mitosci
i leku?

Lek jest intrygujgcym uczuciem. Lek znieksztalca naszg percepcie,
powoduje, ze sie mylimy w ocenie tego co jest teraz i co jest mozli-
we w przysziosci. Gdy uzywamy takich stow jak ,nie moge”, ,powi-
nienem”, ,jesli tylko”, ,watpie”, ,niemozliwe”, jestesSmy pod wplywem
leku. Lek zacigga ciemng i zimng zastone miedzy naszymi zamierze-
niami a dziataniami. Tyrania leku jest oszukancza. Bardziej ogranicza
nasze umysty niz rzeczywistosc.

Podczas naszych osobistych walk zwigzanych z planowaniem przy-
sztosci oraz podczas pracy z rodzinami, moglismy wyodrebnic trzy
rodzaje tyranii, ktore kazdy z nas musi odnalez¢ i zmierzy¢ sie z nimi.
Przedstawiamy je tu, gdyz wierzymy, ze tam, gdzie panuje jasnosc,
tam tez jest komfort. Gdzie jest zrozumienie, tam tez jest zdolnos¢ do
zmiany.

Dzielenie sie swoimi nadziejami
I obawami oznacza pogtebiong dyskusje o sprawach osobistych -
z naszym partnerem, czfonkami rodziny, przyjaciotmi i znajomymi, pro-
fesjonalistami. Moze to byc¢ trudne. Mozemy by¢ zmuszeni nawigzac
kontakt z osobami, ktore nigdy nie wykazywaty zadnego zainteresowa-
nia naszym niepetnosprawnym bliskim. Lub mozemy nie wiedzie¢ do
kogo sie zwrocic, komu zaufa¢. Oraz ryzykujemy odrzucenie.

Dotychczas zylismy wierzgc we wtasng samowystarczalnos¢. Bralismy
na siebie wszystkie zobowigzania. Przez cate zycie staralismy sie za-
pewniac innych, ze nie bedg musieli martwi¢ sie naszymi zobowigza-
niami. RobiliSmy co w naszej mocy.
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Wraz z podjeciem zadania planowania przysztosci musimy dzieli¢ sie z innymi nadziejami,
marzeniami, lekami i troskg o innych. Musimy prosic¢ innych ludzi:

* 0to, by nam pomogli w naszym planowaniu
* 0to, by spetniali naszg wole po naszym odejsciu
* 0to, by wierzyli w naszego niepefnosprawnego krewnego i jego mozliwosci.

Aby tego dokonac, musimy umie¢ wyciggngc¢ reke. Musimy wiedzie¢, na kim mozemy pole-
gac. Co z tego, ze Twoj plan jest wspaniaty, skoro nikt o nim nie wie? Oczywiscie, ludzie mogg
odczyta¢ Twojg wole z testamentu. Ale czy bedg mieli kompletny obraz sytuacji? Czy bedg
wiedzieli czego naprawde chcesz? A co jesli bedg mieli pytania? Moze nie bedg zaintereso-
wani? Skad pewnosc, ze dobrze Cie zrozumiejg?

Smieré nie jest w naszym spoteczenstwie popularnym tematem roz-
mow. Nawet pobiezny rzut oka na popularne media utwierdza nas w przekonaniu, ze nasza
kultura ma obsesje na temat mtodosci, nieskonczonego zycia, unikania choréb i zaprzeczania
starosci. Sprzedaje sie iluzje: mozemy oszukac¢ $mier¢. Moze nie mowi sie tego wprost, ale
w przekazach medialnych pojawia sie sugestia, ze dieta, cwiczenia fizyczne i zabiegi medycz-
ne sprawig, ze bedziemy zawsze mtodzi i nigdy nie umrzemy. Margaret Mead powiedziata
0 naszej kulturze: ,Kiedy ludzie sie rodzg, radujemy sie, kiedy sie pobierajg, swietujemy, ale
gdy umierajg, to staramy sie udawac, ze nic sie nie stato”.

Lek przed $miercig dotyczy kazdego z nas. Czai sie pod powierzchnig, cho¢ nigdy nie dos¢
gteboko aby o nim zupetnie nie mysle¢. Moze przejawiac sie jako niepokdj, innym razem jako
dojmujgce poczucie nietrwatosci, albo jako osamotnienie. Mozemy myslec, ze rodzice majgcy
synow i corki bez niepetnosprawnosci rzadziej przezywajg lek przed Smiercig niz my. Ale to
nieprawda. By¢ moze tym, co rézni nas od nich jest potrzeba myslenia o przysztosci naszego
niepetnosprawnego bliskiego nie w odniesieniu do dfugosci naszego zycia, lecz dfugosci jego
zycia.

Dla mtodych ludzi $miercC jest czyms bardzo odlegtym. Nawet myslenie o niej wydaje sie dziw-
ne. Lecz smier€ jest nieunikniona i jest naturalng czescig zycia, kazdy z nas jg napotka wczes-
niej czy pozniej. Dalai Lama powiada, ze istniejg dwa sposoby myslenia, z ktorych mozemy
wybrac perspektywe patrzenia na naszg smier¢: mozemy jg ignorowac lub mozemy sie z nig
zmierzyC. Zmierzenie sie z nig i zaakceptowanie wtasnej Smiertelnosci pobudza nas do dzia-
fania. Zdobywamy madros¢ akceptowania nieuniknionego i wiedze, dzieki ktorej stwierdzamy,
ze lepiej dla wszystkich jesli myslimy o Smierci i - co istotne - zaczynamy porzgdkowac nasze
sprawy.

Teraz tro-
che ironii. Myslac o przysziosci wielu z nas czuje, ze musi wymysli¢ ,doskonaty” plan. Boimy
sie, ze nie wezmiemy pod uwage wszystkich okolicznosci. Myslimy, ze mozemy uczyni¢ przy-
sztos¢ doskonalg, mimo ze zdajemy sobie sprawe, ze codzienna terazniejszos¢ nigdy nie
wyglada tak jak sobie zaplanowalismy.

Zgodnie z tym, co moéwig osoby zawodowo zajmujace sie planami finansowymi, prawnicy, do-
radcy i inne osoby pracujgce w tym biznesie, najczestszg wymowkg aby nic nie robic jest lek
przed zrobieniem czegos zle. Niezdecydowanie moze sparalizowa¢ nawet tych, ktorzy majg
najlepsze intencje. Probujgc podejmowac doskonate decyzje, ryzykujemy niekonczace sie
odwlekanie. Doskonatosc rowna sie odroczenie. Najdoskonalszym sposobem postepowania
jest robienie tego, co w naszej mocy.
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Oto, dlaczego nie mozemy

przygotowac naszego
planu:

Joe pisze na blogu: ,boje sie, ze gdy napisze testament to j’PrZySZTQSC to nie
umre” jest to kim bytem”

,Nigdy nie mysle o przysziosci, ona nadchodzi szybciej niz mi Paul Valery
sie wydaje” — Einstein

,Nie boje sie Smierci. Nie chce po prostu tam byc¢, gdy ona
nadejdzie”. — Woody Allen

,Wymyslitem nowg filozofie — boje sie tylko raz dziennie”
— Charles. M. Schulz, Peanuts

,Smier¢ to nudny i ciezki temat, nie chce mieé z tym nic
wspolnego” — Somerset Maugham

,Widziatem przyszto$¢ i ona nie dziata” — Robert Fulford

,Przysztosc jest wykonana z tego samego, co terazniejszosc¢”
— Simone Weill

Usprawiedliwianie

odfozenia planu
na pozniej:

Nie jestem w kryzysowej sytuacji. Mamy caly czas duzo czasu Dziatanie jest

Ten proces jest zbyt kosztowny, zaréwno emocjonalnie jak najlepsze, gdyz

i finansowo przynosi szczescie
Nie wiem do kogo sie zglosi¢. Moja spoteczno$¢, ktéra moze praktycznie

mi pomaoc jest za mata Wszystkim

Juz mam dos¢ tego cafego boksowania sie ze wszystkimi.
Potrzebuje na razie odpoczg¢

Jestesmy jeszcze mtodzi
Przysztosc¢ jest za trudna, zeby o niej teraz rozmyslac

Jestem osobg, ktora wszystko odktada na ostatnig chwile
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Plany ewoluujg

Plany na przysztosc¢ bedg sie zmieniaty, tak jak zmieniajg sie okolicznosci. Rozwijanie sie Twoich
marzen wymaga czasu. Zawsze mozesz uaktualni¢ i zmodyfikowac swe plany na przysztosc.
Prawde mowigc, musisz sie liczy¢ z tym, ze ciggle bedg sie zmienialy. Bo przeciez w miare
starzenia sie stajemy sie madrzejsi, czyz nie? Mozesz spodziewac sie tego, ze bedziesz
rozumiat i wiedziat coraz wiece;j.

Kto z nas moze przewidzie¢ przysziosc? Czy mozemy antycypowac wszystkie ewentualnosci?
Oto proste ¢wiczenie: Wyobraz sobie siebie dwadziescia lat temu. Czy mogtes przewidzie¢
zburzenie Muru Berlinskiego? Baraka Obame jako prezydenta Stanéw Zjednoczonych? Grozbe
globalnego ocieplenia? Kariery Twoich dzieci? Wielkos¢ Twoich oszczednosci?

Ujmujac to inaczej: Czy podejmowates kiedys decyzje bez znajomosci odpowiedzi na wszystkie
pytania? Czy Kolumb wyptynatby na oceany? Czy Matka Teresa zamieszkataby w slumsach

Kalkuty? Prawda jest taka, ze czesto musimy postepowac w najlepszej wierze bez znajomosci
wszystkich odpowiedzi. Liczenie sie z faktami jest jedyng gwarancjg doskonafej wizji.

Przemyslenia dotyczace posiadania

osobistego planu na przysztosc:

* Jest to sprawiedliwe w stosunku do innych cztonkow rodziny.
Wiedza, czego mogg sie spodziewac.

* Moje obawy o przeszkody z zewnagtrz sie rozmyty.
» Jestem lepiej przygotowany na nieznane.

* Zrobitem to, co mogtem.

* Pozostawitem testament mitosci.

* Jestem w stanie pokoju.
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Ja to Ja

Obserwujg, ciggle obserwuija,

Ludzie mnie mijaja,

Wprawdzie zauwazajg wszystko

Ale to, co widzg to nie ja.

Oni widzg wozek inwalidzki, oni widzg ciato, ktore nie ma nadziel,
Widzg ciato, po czym mowig:, ,jaki biedny”
Oni, spoteczenstwo nie widzieli mnie

Ja jestem osobg, ktéra mysli, czuje i zyje.
Jestem pisarzem, jestem studentem.

| jesli dasz mi szanse, jestem przyjacielem.
Jestem osobg jak Ty. Ptacze, smieje sie, irytuje.

Owszem, potrzebuje odrobine wsparcia, lecz nadal jestem
cztowiekiem.

Gdy patrzysz na mnie, patrz jak na czfowieka.

Nie jestem wozkiem inwalidzkim. Nie jestem chory psychicznie.
Nie jestem atrakcjg turystyczna.

JESTEM OSOBA. JESTEM SOBA.

Kirsteen Main, Vancouver, BC Canada
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Cwiczenie 1

Kiedy juz odejdziesz: skonkretyzowanie Twoje| wizji.

Mija wtasnie dzien po Twojej Smierci. Opisz jak bedzie wygladato zabezpieczone zycie Twojego
podopiecznego

Wymien 10 stow opisujgcych typowy dzien Twojego podopiecznego, w stowach najlepiej to
ujmujacych

Jaka jest najwazniejsza wiadomosc¢, jakg chcesz zostawi¢ dla Twojego podopiecznego
z niepetnosprawnoscig?

W czym chciatbys pomaoc temu, ktéry Cie przezyt?

Gdy Twoi powiernicy (wykonawcy testamentu) sie spotkajg, to od czego powinni zaczg¢?
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Jakie sg 3 priorytety dotyczgce Twojego podopiecznego, o ktorych powinni pamietac przyszli
opiekunowie?

1.

2
3
4.
5

Jakie sg najwazniejsze ustalenia, jakie poczynites, aby zabezpieczy¢ przyszios¢ Twojego
podopiecznego?

Jakbys chciat by¢ zapamietany przez swojego podopiecznego?
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Cwiczenie 2
Portret Twojego podopiecznego

Wykonaj to ¢wiczenie, aby stworzy¢ portret Twojego podopiecznego.

Bedzie to waznawskazowka dla jego przysztych opiekundw.

Zdrowie

Wymien dane osobowe obecnych lekarzy prowadzgcych i innych specjalistow

Wymien obecne problemy zdrowotne

Wymien obecne terapie

Wymien stosowane obecnie srodki ostroznosci i inne dziatania zabezpieczajgce

Opisz w skrécie historie choroby

Edukacja i praca

Opisz gdzie podopieczny obecnie sie ksztatci lub pracuje
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Jakie sg jego marzenia w tej dziedzinie? Jakie inne dziedziny chciatby poznac?

Co mu sie najbardziej i najmniej podobato w szkole?

Z jakimi ludzmi, ktorych poznat wezesniej cheiatby utrzymywac kontakt?

Z kim ma caly czas dobry kontakt?

Co mu sie najbardziej lub najmniej podobato lub podoba w pracy?

Miejsce zamieszkania

Opisz miejsce zamieszkania podopiecznego

Jakie sg przyszte mozliwosci zwigzane z polepszeniem miejsca zamieszkania?

Opisz w skrécie jego poprzednie miejsce zamieszkania

Co mu sie w nim podobato lub nie podobato?
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Kim sg ludzie, z ktorymi jest blisko zwigzany w miejscu zamieszkania?

Co w nich lubi a czego nie lubi?

Kim sg ludzie, z ktorymi byt blisko zwigzany w poprzednim miejscu zamieszkania?

Spedzanie wolnego czasu i wypoczynek

Wymien obecne towarzyskie, rekreacyjne, kulturalne i sportowe zainteresowania Twojego
podopiecznego:

Jakie sg jego ulubione czynnosci w tych dziedzinach?

Jakie sg przyszte mozliwosci w spedzaniu przez niego wolnego czasu i wypoczynku?

Co najbardziej lubi robi¢?

Osobiste

Jak opisatbys wartosci i przekonania Twojego podopiecznego?
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Jakie nawyki i upodobania sg dla niego wazne?

Czy praktyki religijne sg dla niego wazne? Czy mozna to pogtebiac?

Jakie sg (lub bedg) kluczowe wydarzenia, przetomowe chwile w jego zyciu?

Co zapewnia mu spokoj i komfort psychiczny?

Kto oprocz Ciebie byt dla niego najwiekszym wsparciem emocjonalnym?

Co mu sprawia najwiekszg przyjemnosc?

Kim sg najwazniejsi ludzie w jego zyciu?

Jakie sg jego ulubione przedmioty?
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Cwiczenie 3
List do przysztosci

W naszej spotecznosci szanuje sie ostatnie zyczenia cztonkdw rodziny.

List do przysztosci to szansa, aby przekazac¢ innym jak chciatby$ by¢ zapamietany i jak
chciatbys, aby zadbano o Twojego podopiecznego.

Nie jest fatwo napisac taki list. Pomysl o tym jak o liscie, kidry zaczynasz pisa¢ w Srodku nocy,
gdy nie mozesz zasngC. Potraktuj szczerze swoje nadzieje i obawy. Powiedz tym, ktorzy bedg
dalej zy¢, co jest dla Ciebie najwazniejsze.

Droga/Drogi

Twoj
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/godz sie tatusiu

Lindsay kochaludzi, jest tez uwaznym stuchaczem. Cechy te pozwolity jej pozyskac
licznych przyjaciot, z ktérych wielu tworzy obecnie czes¢ jej Kota Wsparcia. Lindsay
doskonale sie tez porozumiewa z cztonkami grupy, ktéra umozliwia jej radzenie
sobie z codziennym zyciem. Lindsay okresla te grupe, jako jej ,Zespot”.

Gteboka wiara ,prowadzi” Lindsay, ktéra wierzy w chronigcg jg i czuwajgcg nad nig
site wyzsza. Nie dla wszystkich jest to oczywiste, ale dla Lindsay jej kontakty religijne
sg bardzo wazne i jej zaangazowanie we wspolnocie religijnej jest znaczace.

Zwracanie sie do innych osob przychodzi Lindsay w naturalny sposob, jakkolwiek
zdaje sobie sprawe, ze nie wszystkim przychodzi to rownie tatwo. Wezmy na
przykiad jej Tatusia. Kilka lat temu, kiedy Lindsay po raz pierwszy ustyszata
o Kregach Wsparcia, zapragneta, aby taki Krgg stworzy¢ dla niej.

Nie byto zadnego problemu z przekonaniem Helen, ktéra byta juz wczesnig
zaangazowana w znajdowanie mieszkan dla osob niepetnosprawnych. Odbywato
sie to w ramach pracy nad projektem i doszta wtedy do przekonana, ze mieszkanie
nie jest domem, jezeli nie istniejg przyjaciele, ktérzy do niego ,wpadajg”.

Mimo to Alex nie chciat nikogo absorbowac¢ swoimi kiopotami. Byt przekonany,
ze odpowiedzialnos¢ za Lindsay catkowicie spoczywa na barkach rodziny, a nie
obcych osob.

Lindsay nie poddata sie. Starajgc sie przekonac Alexa, aby zmienit zdanie, nalegata
,2Qg0dz sie tatusiu, nie pozwalasz mi pokonac przepasci”. Te stowa poruszylty jakgs
strune u Alexa.

To byto 9 lat temu. Od tamtej pory Krag Wsparcia Lindsay powiekszyt sie z 6 do
13 0sob.

Dzisiaj Alex docenia, ze zarowno Krag Wsparcia Lindsay, jak i jej ,Zespot” pomaga
jej prowadzi¢ niezalezne zycie. ,Jej Krag jest jak dodatkowe skrzydfo” mowi Alex
z zaduma. ,,Ono uwalnia Lindsay od nas i pozwala jej myslec¢ i podejmowac wazne
dla niej decyzje.

Lindsay twierdzi, ze ,jg niemal dtawi ze wzruszenia”, kiedy zdarzy sie jej podstuchac
Alexa mowigcego do kogos ,Krgg jest dla nas naprawde dobrym rozwigzaniem”.
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Pielegnowanie przyjazni

rawdopodobnie nie ma nikogo, kto kiedykolwiek opiekowat sie Twoim niepetnospraw-
nym bliskim z réowng troskg, zainteresowaniem i determinacjg jak Ty. To fakt. Jednak,
o ile nie wykgpiesz sie w fontannie mtodosci, to nie bedziesz zyt wiecznie. To réwniez
fakt. A wiec co z tego wynika?

Najlepszg gwarancjg bezpiecznej przysztosci osoby z niepetnosprawnoscig jest liczba pet-
nych troski i oddania przyjaciot, cztonkow rodziny, znajomych i innych oséb wspierajgcych,
zaangazowanych w jej zycie. Nie ma nic prostszego.

Prawdziwa sita tych relacji pochodzi nie ze zwigzkow tych osob z osobg z niepetnospraw-
noscig, ale z ich zwigzkow wzajemnych. Wyobraz sobie pajeczg sieC. Poszczegodlne nitki roz-
chodzg sie ze srodka ku brzegom. Wyobraz sobie, ze nie istnieje nic, co pomaga utrzymac
cafg konstrukcje. Rozwiafaby sie na wietrze. Jej wartos¢ funkcjonalna bytaby minimalna. Nitki
muszg by¢ ze sobg powigzane, aby uformowac sie¢. W przeciwnym wypadku pajgk umartby
z gtodu! Wytrzymatos$c sieci bierze sie z tego, ze wszystkie elementy sg ze sobg powigzane.

Cwiczenie 4 — Kregi relacii

Na str. 49 jest umieszczona jest instrukcja
ukazujgca jak stworzy¢ Twoj witasny krag
relacji. Upewnij sie, ze osoby, ktorych
nazwiska umiescisz w kregu uczestnictwa
tgczg wspolne zainteresowania, hobby,
pasje, itd. To zwiekszy prawdopodobienstwo
wigczenia sie tych osob w krag przyjazni.

WYMIANA

JCTESTNC Ty

QRIVIAZy;
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To samo dotyczy cztonkéw naszej rodziny. Wsparcie dla osob niepetnosprawnych powinno
wynika¢ przede wszystkim zarowno z ich indywidualnych relacji, jak i z relacji pomiedzy czton-
kami ich Kregow Wsparcia. Powigzania te tworzg sie¢ wsparcia, zaczynajgcg nasladowac wiez,
ktéra zazwyczaj istnieje w rodzinach. Organizacja Equal Futures specjalizuje sie w utatwianiu
nawigzywania i pogtebiania opiekunczych relacji wsrod osob niepetnosprawnych. Nazywamy
je Kregami Wsparcia.

Krgg Wsparcia jest zespotem, to grupa osob, ktére wspotdziatajg dla osiggniecia trzech pod-
stawowych celow: zapewnienia bezpieczenstwa, zdrowia i dobrego samopoczucia Twojemu
niepetnosprawnemu cztonkowi rodziny, ktory stanowi centrum Kregu Wsparcia. W prawidfowo
funkcjonujgcym Kregu Wsparcia wszyscy jego cztonkowie sg we wzajemnym kontakcie, koor-
dynujg dziafania, w ktére sg w petni zaangazowani. tgczg ich wiezi przyjazni, mitosci i zaufa-
nia. Jest to podsumowanie wszystkiego, co chcialbys, aby sie ziscito, ale nie masz mocy, by
sprawic, by to trwafo wiecznie.

Co znaczy Krag Wsparcia dla Jamesa

Przez cafe zycie bytem samotny i nie miatem miejsc, gdzie mogtbym wyjsc. Kiedy moja
mama powiedziata mi o Kregu, zadatem kilka pytan... Czy te osoby bytyby moimi przy-
jaciotmi? Czy chciatyby rozmawia¢ ze mng o muzyce i fotografii? Mama odpowiedziata,
ze Krgg bedzie taki, jakim bym chciat, aby byt. Wiec przemyslatem to i oto czego ocze-
kiwatbym od mojego Kota:

* przyjaciot, ktérzy spedzajg ze mng czas,

* spedzania czasu z muzykami podzielajgcymi mojg mitos¢ do muzyki
* 0s0b, ktore pomogg mi w zajmowaniu sie fotografig i muzykg

* wychodzenia z domu i spedzania czasu z innymi

* nie spedzania tak duzo czasu, jak obecnie, z rodzicami

* znalezienie przyjaciela

* nie bycie juz wiecej samotnym i znudzonym.

Rola przyjazni

Najstarsze zapiski, pochodzgce z roznych tradycji kulturowych, potwierdzajg znaczenie przy-
jazni. Przekazy dotyczgce naszych wzajemnych zwigzkéw wskazujg tylko na to, ze jestesmy,
przede wszystkim, istotami spotecznymi. Przyjazn jest koniecznoscig dla nas wszystkich,
czyms tak waznym dla funkcji zyciowych jak jedzenie i picie.

Arystoteles, filozof grecki, ktory wywart ogromny wptyw na Zachodni sposob myslenia, wyrazit
to zwiezle: ,Poniewaz bez przyjaciot nikt nie wybratby zycia, nawet gdyby posiadat wszystkie
inne dobra”. By¢ moze jest tak dlatego, ze przyjazn jest czyms tak fundamentalnym dla naszej
egzystenciji, ze traktujemy jg jako oczywistosc... lub tez nie jestesmy swiadomi jej znaczenia,
dopoki cos nie zwrdci nam na nig uwagi.

Kiedy jestesmy proszeni o powiedzenie co jest najwazniejsze w zyciu, wiekszos¢ z nas zgo-
dzitaby sie z twierdzeniem, ze jestesmy wzajemnie od siebie zaleznymi, a nie niezaleznymi
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istotami. Wptyw tego twierdzenia na nasze zycie jest znacznie wiekszy niz wspotczesne spo-
feczenstwo sktonne by byto przyzna¢. Od zrozumienia tej wzajemnej zaleznosci zalezy nasze
zdrowie, jako$¢ naszego zycia, sens przynaleznosci, spokoj umystu i bezpieczenstwo. Dlate-
go wiasnie jest to tak szczegolnie wazne dla przysztego bezpieczenstwa naszego niepetno-
sprawnego czfonka rodziny.

Podstawg tego przysztego bezpieczenstwa nie jest wielkoS¢ majgtku, ktory pozostawisz ani
to, czy napisafes testament. Oczywiscie, sg to istotne elementy w budowaniu planu na przy-
sztos¢. Ale same nie wystarczg. Zgadzamy sie z Emily Dickinson, ktéra napisata: ,moi przy-
jaciele sg moim majgtkiem”. Tym, od czego zalezy witalnoS¢ i struktura zycia, i co sprawia, ze
warto zyc¢, jest podtrzymywanie zwigzkow i przyjazni.

Przyjazn — rozposcierajgca sie miedzy przelotng znajomoscig a intymnym zwigzkiem - jest
kwestig wyboru. Przyjaciele sg swobodnie wybierani, na podstawie wzajemnego zaintereso-
wania i obopolnej dwustronnej wymiany. Nie sg ptatnymi gos¢mi. Nie sg wolontariuszami. Nie
sg pracownikami wynajetymi do osobistego towarzyszenia.

Dobrzy przyjaciele wspierajg nas na dobre i na zte, kiedy jestesmy na szczycie i kiedy nie je-
stesmy. Nie musimy sie zmieniac¢, aby by¢ z przyjaciotmi. Nasze talenty i nasze utomnosci sg
akceptowane jako czesci nas samych. Nie oczekujemy od przyjaciot, ze nas bedg naprawiac.
Oni po prostu sg. Przyjazn jest czyms$ naturalnie przyjemnym.

Kiedy jestesmy naprawde kochani i doceniani, uzyskujemy poczucie przynaleznosci. Kiedy
czujemy te przynaleznosc, zmieniamy sie na lepsze. Wzrasta nasza pewnosSc siebie i poczucie
wiasnej warto$ci, poprawia sie nasze dobre samopoczucie i podnosi jako$¢ zycia. Zycie na-
biera nowego znaczenia. Podczas realizacji projektu ,Rownych Szans” czesto bylismy $wiad-
kami takich transformacii.

Uzdrawiajgca potega przyjazni

Osoby, ktore utrzymujg wspierajgce wiezi spoteczne mniej chorujg
Utrzymywanie kontaktow spotecznych pomaga szybciej wyzdrowie¢

Wsparcie spoteczne wptywa na poczucie kontroli nad wtasnym samopoczuciem
I pomaga stosowac zasady zdrowego zycia.

Podtrzymywanie zwigzkow: zrodto wsparcia

Pomyslcie o swoim zyciu. Kiedy umiera bliska nam osoba, nie zostajemy sami. Ciggle mamy
wspierajgcych przyjaciot i rodzine. Chcemy takiego samego troszczgcego sie, wspierajgcego
otoczenia dla naszych bliskich z niepetnosprawnosciami, kiedy sami umrzemy. Oznacza to
koniecznosc¢ sformalizowania istniejgcych relacji, w ktére wchodzg nasi ukochani bliscy, albo
stworzenia nowego Kregu Wsparcia wokot nich. Jest to jedyna mozliwa odpowiedz na pytanie:
,Kto Cie zastgpi, gdy juz odejdziesz?”. Kregi Wsparcia mogg sie okazac¢ najlepszym rozwig-
zaniem. Kregi Wsparcia mogg stac sie Twoimi oczami i uszami, rekami i nogami. Nic lepiej niz
one nie zapewni spokoju umystu.

Dobre uczucia rodzgce sie z naszych zwigzkow z innymi sg najlepszym dowodem na to jakie
korzysci osiggamy z przyjazni. Jednak te dobre uczucia sg zaledwie poczgtkiem w procesie
oceniania korzysci jakie daje nam podtrzymywanie przyjazni. Wysitek rozszerzania sieci zfo-

39



BEZPIECZENSTWO | OCHRONA

zonej z przyjaciot i cztonkow rodziny, tworzone| dla naszego niepetno-
sprawnego krewnego, przynosi zarowno krotko- jak i dtugoterminowe
wzajemne KorzysSci.

Kiedy przyjdzie czas monitorowania i wspierania, nasi krewni z nie-
petnosprawnosciami odniosg korzysci z obecnosci przyjaciot i innych
0sob wspierajgcych. Osoby nie posiadajgce wspierajgcych wiezdw sg
narazone na wiele negatywnych konsekwencji. Jesli nie sg otoczone
przez osoby zywotnie zainteresowane ich dobrym zyciem, mogg byc¢
narazone na przemoc, zaniedbanie i wykorzystywanie. Co wiecej, po-
trzeby naszych krewnych mogg by¢ ignorowane przez zapracowany,
nieustannie zajety system ustug, jesli nie ma przy nich przyjaciot.

Sukcesy w szkole i w pracy sg bezposrednio skorelowane z rozmiarem
I sifg naszych sieci spotecznych. Od sieci spotecznych zalezy rowniez
zdrowie. Istnieje obecnie wiele dowodow na to, ze wiezi spoteczne sta-
nowig jeden z najwazniejszych czynnikow rozrézniajgcych osoby zdro-
we i podatne na zachorowanie. Czy wiedziates, ze ryzyko zdrowotne
wynikajgce z izolacji spotecznej jest tak samo zagrazajgce jak palenie
papieroséw? Naprawde, przyjazn jest niezbedna dla zachowania do-
brego zdrowia.

Sita i potencjat Kregow Wsparcia znacznie przerosty nasze oczekiwa-

nia. W ciggu ostatnich dwudziestu lat patrzylismy jak cztonkowie Sieci

Osobistych PLAN i Equal Futures:

* monitorujg istniejgce programy i usfugi $wiadczone naszym krew-
nym

* stajg sie skutecznymi adwokatami

» sluzg radg jako wykonawcy testamentu oraz jako powiernicy i do-
radcy

* dziafajg jako wspomagajgcy zarzgdcy oraz jako cztonkowie Poro-
zumienia Reprezentantow (zobacz Krok czwarty)

* reagujg szybko i skutecznie na kryzys

* rozwigzujg problemy i radzg sobie z niespodziewanymi okolicznos-
ciami
* realizujg zyczenia rodzicow

PLAN i Equal Futures zatrudnia tgcznika Spotecznosci (community
connector), ktory pracuje zwykle dwie do szesciu godzin miesiecznie,
tworzac i rozwijajgc sieC. Program ten zostat stworzony przez Vickie
Cammack, dyrektora Instytutu PLAN i wspotautorke tej ksigzki. Radzi
ona, aby tgcznik Spotecznosci ,robit tak duzo jak to konieczne i tak
mato jak to mozliwe”.

Tworzenie Kregow Wsparcia wymaga czasu, czasami trwa to nawet
rok czy dwa, zanim ma rece i nogi, jak to okresla Vickie. Czyli zanim
cztonkowie sieci nie nawigzg bliskich, mocnych, petnych troski relacii
ze sobg wzajemnie oraz z osobg znajdujgcg sie w centrum.

Istniejg trzy etapy tworzenia sie Kregow Wsparcia.
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Jest to czas dla jednostki, rodziny, tgcznika Spotecznosci, aby
poznac sie wzajemnie; czas, aby skupi¢ sie na zainteresowaniach, pasjach i mozliwosciach,
dzieki ktérym napotykamy innych ludzi. Pod koniec tego okresu t.gcznik Spotecznosci sporza-
dzi katalog celow do osiggniecia, harmonogram dziatan i liste potencjalnych cztonkow sieci.

Jest to czas, w ktorym wyprobowywane sg wszystkie tropy i mozliwo-
$ci, nawigzywane sg kontakty i rozszerzana lista zaproszonych uczestnikow. Celem tego eta-
pu jest rekrutacja czfonkow sieci i zapoznanie ich ze sobg. Tworzone sg praktyczne strategie
dziatania.

W tym okresie relacje juz sie uformowaly i sie¢ spotyka
sie regularnie. Sie¢ jest gotowa do dtugotrwatego dziatania. W miare jak pojawiajg sie nowe
wyzwania — a to zdarza sie czesto — rodzg sie nowe relacje. Sie¢ staje sie silniejsza i bardziej
dynamiczna.

Czy wiedziates, ze ponad 50 procent podejmowanych przez przedszkolakéw pierwszych prob
przytgczenia sie do grupy rowiesniczej konczy sie niepowodzeniem? Muszg sie ciggle starac,
aby wreszcie zosta¢ zaakceptowanym.

Innymi stowy, stawianie pierwszych krokoéw w kierunku nawigzywania relacji z inng osobg to
umiejetno$¢ wyuczona, uzyskiwana dzieki praktyce. Jest to umiejetnos¢, ktorg wiekszosce
z nas traktuje jako co$ oczywistego, co przychodzi samo. Psycholog, dr Michael Guralnick,
zauwazyt, ze dzieci z niepetnosprawnosciami czesto nie doswiadczajg tego procesu, petnego
prob i btedow. Twierdzi on, ze istniejg trzy rodzaje umiejetnosci nabywanych przez mate dzieci
podczas zabawy z innymi dziecmi:

1. Uczg sie jak inicjowac kontakt z rowiesnikami

2. Uczg sie jak sprawic¢, by pozosta¢ w grze. Sg to umiejetnosci, ktorych sie uczymy,
aby podtrzymac interakcje i sprawic, by relacja trwata

3. Uczg sie rozwigzywania konfliktow. Nieuniknione jest, bysmy w kazdej opiekunczej
relacji uczyli sie negocjacji, dzielenia sie i kompromisu

Rzadko sie zdarza, aby przyjaznie powstaty przypadkiem. Pielegnujemy je pieczotowicie, tak
jak dbamy o prace czy o rodzine, jak rozwijamy talent czy hobby. Niektdrzy mogg myslec, ze
przyjazn przychodzi w sposob naturalny, a jesli nie przyjdzie, to nic nie moga na to poradzi¢. To
nieprawda. Wydaje sie raczej, ze istnieje zespot umiejetnosci, dzieki ktoérym inicjujemy i pod-
trzymujemy znajomosci i przyjaznie.

Niektorzy ludzie muszg sie na nowo nauczy¢ umiejetnosci zdobywania przyjaciot. W wyniku
wypadku czy kontuzji mogg stracic przyjaciot, a ich krgg spoteczny moze sie radykalnie zmie-
ni¢. Mogg miec¢ utrudniong socjalizacje na skutek zinstytucjonalizowanego zycia. Mogg byc¢
otoczeni przez personel, ktory nie docenia wagi przyjazni, albo nie wie jak jg pielegnowac.
Mogli probowac zdoby¢ przyjaciot i zostali odtrgceni, co zniechecito ich do dalszych prob.
Moze im brakowac¢ pewnosci siebie. Mogg myslec, ze nikt nie chciatby byc¢ ich przyjacielem.

Poniewaz zdarza sie, ze przyjazn nie przytrafia sie w sposob naturalny naszym krewnym z nie-
petnosprawnoscig, moze okazac sie konieczne tworzenie relacji opiekunczych w sposob pla-
nowy i strategiczny. PLAN i Equal Futures zatrudnia tgcznika Spotecznosci, ktory asystuje
w tworzeniu i podtrzymywaniu Kregu Wsparcia.
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Kwalifikacje tgcznikow Spotecznosci

tgcznicy Spotecznosci z organizacji Equal Futures posiadajg wspolne cechy:
* rozpoznajg i pielegnujg zdolnosci i talenty kazdej osoby niepetnosprawnej
* zwracajg uwage na szczegoty
* sg skutecznymi organizatorami roznych imprez
* sg kreatywni, pragmatyczni i refleksyjni

* zZnajg swoje spotecznosci i wykorzystujg swoje kontakty

Jak to sie dzieje, ze relacje opiekuncze stanowig wyzwanie dla rodzin

Mimo ze wiele rodzin docenia znaczenie relacji opiekunczych w zyciu swoich krewnych, to
nie potrafig sobie poradzi¢ z sytuacja, gdy rzeczywiscie przyjdzie do aktywnego szukania wa-
runkow do tworzenia takich relacji. Z naszego doswiadczenia wynika, ze istniejg trzy rodzaje
wyzwan doswiadczanych przez rodziny: proszenie, otwieranie sie i pokfadanie wiary.

PROSZENIE. Prosi¢, to znaczy czyni¢ sie podatnym na zranienie. Istnieje zawsze niebezpie-
czenstwo odmowy. Jednak wycigganie reki i proszenie jest integralng czescig tworzenia i po-
gtebiania zwigzkéw z innymi. Przyjaznie czesto powstajg wtasnie dlatego, ze prosimy innych,
aby wspdlnie z nami dziatali. Zapraszamy znajomych na herbate, aby lepiej ich poznac. Prosi-
my sgsiadéw 0 pomoc w stawianiu pfotu. Prosimy przyjaciot, aby nam pomogli w zorganizo-
waniu przyjecia. Kazde z tych przypadkowych zaproszen stanowi okazje do nawigzania relaciji,
ktora moze stac sie relacjg opiekunczg.

Proces ten nie jest taki prosty, gdy okaze sie, ze prosimy w imieniu naszego krewnego. Dora-
staliSmy, przestrzegajgc niepisanych regut: nie narzekam i sam zajmuje sie swoimi sprawami.
Jestesmy dumni z samowystarczalnosci.

Mozemy mieC poczucie, ze przedtuzanie przypadkowego zaproszenia jest ryzykowne. Mar-
twimy sie, ze inni mogg sie czu¢ zobowigzani, albo — jeszcze gorzej — mogg powiedzie¢ ,tak”,
poniewaz zal im nas lub naszego krewnego. Obawy te $wiadczg o tym jak gteboko wielu z nas
zostato zranionych przez negatywne stereotypy kulturowe na temat niepetnosprawnosci. Spra-
wia to, ze zapominamy jak wiele nasz krewny ma do zaoferowania. Sprawia to, ze zapomina-
my, iz inni ludzie naprawde mogg sie troszczyc.

Musimy sobie przypomnie¢ o pieknie i bogactwie, ktére nasz krewny wniost do naszego zycia
i do zycia innych ludzi wokot niego. Ciggle styszymy historie opowiadane przez zwyklych ludzi,
w ktorych potwierdzajg, iz relacja z naszymi synami czy corkami napetnita znaczeniem ich zy-
cie. Czesto sg to ludzie, ktorzy chcg do nas wyciggnac reke, ale nie wiedzg jak. Kazde nasze
zaproszenie jest okazjg dla innych do wykroczenia poza wtasng spotecznosc i rozszerzenia
sieci relaciji.

OTWIERANIE SIE. Po to, by inni mogli wej$¢ do naszego zycia, musimy zrobi¢ dla nich miej-
sce. Niemozliwe jest spotykanie ludzi i pogtebianie przyjazni, jesli nie mamy dla nich czasu.
Tak wtasnie czesto sie dzieje z osobami niepetnosprawnymi. Praktycznie wszystkie dziedziny
ich zycia mogg by¢ zaprogramowane. Z perspektywy kogos z zewnagtrz, pozornie nie istnie-
je potrzeba przyjazni. Nasz krewny ma zbyt wiele zaplanowanych zaje¢, aby mie¢ czas na
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znajomych i przyjaciot. Powinnismy zredukowac program zajec lub tak
zmieni¢ rozktad dnia, by znalez¢ przestrzen dla naszego krewnego na
spotkania z innymi ludzmi.

Ujmujgc to na bardziej subtelnym poziomie, nasze wtasne dziatania
moga powstrzymywac zaangazowanie innych osob. Przez lata nauczy-
lismy sie wyreczac¢ naszego krewnego w wielu sprawach. Obecnosc
innych zmienia réwniez nasze rutynowe dziafania. Zaangazowanie sie
kogo$ nowego moze by¢ zagrazajgce. Czy powinnismy tak robi¢? Tak
przemawia poczciwe, stare poczucie winy. Mozemy zrobi¢ to lepiej.
Co bedzie jesli oni zrobig to lepiej? Co sobie o nas pomyslg? W ten
sposob pozwalamy, aby przemawiat lek. Kiedy mamy poczucie utra-
ty kontroli, mozemy przeciwstawiac sie lub negowac potrzebe udziatu
innych osoéb. Musimy uczciwie i odwaznie zapyta¢ samych siebie co
chcemy, aby sie stafo, by zrobi¢ miejsce dla innych, ktdrzy aktywnie
zaangazowali by sie w zycie naszego krewnego.

Kiedy naprawde to przemyslisz, okaze sie, ze proces dopuszczania
innych jest naszym zyciowym zadaniem. Witasnie dlatego czytasz te
ksigzke. Przyjazn jest katalizatorem utatwiajgcym to zadanie. Cztonko-
wie naszych rodzin wzbogacg sie dzieki doswiadczeniom zdobytym
poza kregiem rodzinnym. Przyjaciele zainspirujg ich i zachecg do czyn-
nego uczestnictwa w zyciu spotecznym.

POKEADANIE WIARY. Sposrod trzech wyzwan, to by¢ moze jest naj-
wieksze. Obawiamy sie, ze charakterystyczne cechy albo specyficzna
historia zycia naszych ukochanych bliskich mogg spowodowac, ze nie
bedg kochani przez nikogo oprocz, rzecz jasna, nas. Pamietamy brak
zaproszen na przyjecia urodzinowe. Zauwazamy — po raz kolejny — ko-
gos$ gapigcego sie w supermarkecie albo przechwytujemy wspotczu-
jace spojrzenie przechodnia. Czujemy sie tym zranieni i boli nas, ze
dotyka to naszego bliskiego. Naszym przemoznym pragnieniem jest
ochrona i nie mozemy znalez¢ w sobie szczerej wiary, ze istnieje opie-
kuncza spotecznosc ziozona z ludzi gotowych sta¢ sie przyjaciotmi
dla naszego ukochanego bliskiego. Ten brak wiary wptywa na naszg
zdolnos¢ do otwierania sie na innych i ufania w ich prawosc.

Czego dowiedzielismy sie o Kregach

Wsparcia”?

* Potrzebny jest czas, srednio okofo 2 lat, aby Krgg Wsparcia staf sie sprawnie
funkcjonujgcym zespotem

* Wazne jest, aby skoncentrowac sie na zainteresowaniach i pasjach uczestnikow
oraz na tym co umiejg zrobic

*  Zwigzki pomiedzy cztonkami Kregu Wsparcia sg rownie istotne jak ich relacje z osobg
niepetnosprawng bedgca w centrum Kregu

* Jest wiecej osob zainteresowanych nawigzaniem opiekunczej relacji z Twoim
niepetnosprawnym dzieckiem niz sie spodziewasz
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Krag Wsparcia Nicka

Kiedy Nick przeprowadzit sie z rodzing z Kanady do Wielkiej Brytanii, brakowato
mu zajmowania sie ulubionym sportem — hokejem na lodzie. Ale z pomocg przyja-
ciotf, rodziny i opiekunow, a takze znajomych z TYZE, Nick stworzyt blog zatytuto-
wany ,Ambasador Hokeja”. Jego opiekunowie pomogli wydrukowac wizytowki dla
bloga z ,hokejowym” logo, ktore Nick wrecza kazdemu nowemu opiekunowi lub
przyjacielowi. Kiedy Nick dowiedziat sie, ze kilku bytych zawodowych graczy w ho-
keja z Kanady planuje odwiedzi¢ Wielkg Brytanie, zaprosit ich na piwo a nastepnie
poprosit o opinie o swoim blogu.

Na pierwszy rzut oka moze sie wydawac, ze Nick, spedzajgc wiekszos¢ czasu
w tozKku i korzystajac z pomocy opiekundw w kazdym aspekcie codziennego zycia,
posiada ograniczone mozliwosci zyciowe. Ale kiedy spytasz go o plany, to opowie
Ci o kursach na Otwartym Uniwersytecie, uruchomieniu biznesu jako sprzedawca
na Ebay, a nawet o wypadzie do Wirtualnych Swiatéw online. Nicholas, z pomocg
swoich opiekundw, ukonczyt trzy kursy na Otwartym Uniwersytecie. Opiekunowie
czytali Nickowi kilkakrotnie materiat, a nastepnie sprawdzali jego wiedze za pomo-
cg pytan ,tak/nie”. Ale opiekunowie muszg takze zapewni¢ kompleksowg opieke
medyczna, rezerwowac transport na koncerty i z powrotem, pamietac, aby nagry-
wac transmisje hokeja z Kanady i prowadzi¢ dokumentacje medyczng. Jest mno-
stwo spraw, o ktorych trzeba pamietac i ktore wymagajg koordynaciji. | to wtasnie
tu pojawia sie TYZE. Rodzice Nicka, przyjaciele i opiekunowie nauczyli sie polegac
na sieci kontaktow Nicka z organizacjg TYZE, ktora odgrywa kluczowg role w spo-
sobie zapewniania opieki Nickowi. Koordynatorzy z agencji opieki umieszczajg
na portalu TYZE posty (wiadomosci) dotyczgce rotacji opiekunow i jezeli opiekun
musi zmieni¢ godziny pracy, to umieszcza wiadomos¢, w ktorej prosi, aby ktorys
z kolegdw zastgpit go na jego zmianie. Opiekun ,zyciowy” Nicka i profesjonalny
personel wsparcia zanim rozpoczng zmiane w pracy z Nickiem logujg sie do TYZE,
aby zobaczy¢ jakie nowe lekarstwa zostaly zastosowane i jakie efekty uboczne
muszg by¢ monitorowane. Opiekunowie szukajg takze informaciji o wyjsciach, kto-
re zostaty zaplanowane, albo zadaniach szkolnych, ktore trzeba wykonac¢. Donna,
mama Nicka méwi nam, ze istnieje mnéstwo szczegotdw w zyciu Nicka, ktore trze-
ba skoordynowac i ze rodzina musi prowadzi¢ bezbtedny system, ktory pozwala
personelowi opiekunczemu koordynowac wszystko w bardzo zajetym zyciu Nicka.

Zanim zaczeli korzysta¢ z TYZE, w pokoju Nicka byta zainstalowana biafa tab-
lica, na ktorej umieszczano istotne informacje o biezgcym dniu Nicka, a takze
o czterech nastepnych. Ale opiekunowie nie czytali informacji na tablicy. Donna
zauwazyta, ze nawet jezeli niektorzy opiekunowie pracowali tylko raz w tygodniu,
zaktadali, ze w sprawach Nicka nic sie nie zmienito od ich ostatnie] wizyty. Mama
Nicka zaczeta wiec przekazywac ustnie kluczowe elementy dnia syna na poczatku
kazdej zmiany. Mimo to nadal martwita sie, ze jakie$ istotne sprawy mogg zostac
zapomniane.

Korzystajgc z TYZE komunikacja, czyli przekazywanie informaciji jest prowadzone
na biezgco i opiekunowie majg dostep do informaciji kiedy tylko ich potrzebuja.
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TYZE kieruje ich uwagg w sposob, jaki nie byt mozliwy przy uzyciu biatej tablicy,
czesciowo dlatego, ze sg mtodzi i przyzwyczajeni do posfugiwania sie komputera-
mi, ale takze dlatego, ze informacije sg aktualne i istotne. Za kazdym razem, kiedy
kto$ ,wchodzi” do informaciji dotyczgcych opieki i harmonogramu zaje¢ Nicka,
jego opiekun otrzymuje powiadomienie e-mailem. Kiedy Nick Zle sie czuje, jego le-
karz jest zapraszany do sieci, dzieki czemu moze szybko i tatwo zebrac informacije
o tym jak Nick sie miewa i poprosi¢ o aktualizacje informacji od rodziny i opieku-
now Nicka. Lekarz wie, ze kiedy Nick poczuje sie lepiej, on bedzie odtgczony od
TYZE az do nastepnego razu, kiedy bedzie musiat by¢ scisle potgczony ze swoim
pacjentem.

Niektorzy opiekunowie Nicka logujg sie do TYZE uzywajgc swoich iPhonow, tak
wiec moga wysyfac i otrzymywac wiadomosci nawet wtedy, kiedy sg fizycznie poza
miejscem pracy. Hasta, dokumentacja medyczna, aktywnosc¢ spoteczna Nicka,
a takze konsultacje lekarskie sg przechowywane w prywatnej sieci Nicka w TYZE,
a wiec zespot jego opiekunodw moze przekazywac sobie informacije i zapewnic
najlepszg mozliwg opieke.

Nick jest fanem sportu, entuzjastg technologii i ma nieposkromiony umyst z wiel-
Kimi nadziejami na przysztosc. Jest ciekawy Swiata i nie obawia sie korzystania
z technologii. Przy wsparciu i zaangazowaniu jego przyjaciot, rodziny i opiekunow
TYZE odgrywa wazng role w spetnieniu jego marzen. TYZE dostarcza mozliwos¢
komunikacji i wymiany informaciji dla wszystkich ludzi, dla ktérych zapewnienie
odpowiedniej opieki Nickowi jest wspolnym celem.

Wiecej informacji o TYZE na stronie www.tyze.com.

Cenny wkiad w funkcjonowanie

Kregu Wsparcia

Cztonkowie Kregu Wsparcia dostarczajg cennego wkfadu, poniewaz:
* widzg pozytywne cechy i zdolnosci naszych niepetnosprawnych dzieci

* budzg poczucie wtasnej wartosci u naszych niepetnosprawnych dzieci
przez dawanie im poczucia, ze sg wazne

* pomagajg naszym dzieciom rozwija¢ zdolnosci
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Po 20 latach tworzenia Kregow Wsparcia w Kanadzie, Szkocji i w dziesigtkach innych miejsc
na catym swiecie, mozemy Was zapewnic, ze zadna niepetnosprawnosc nie jest przeszkodg
w tworzeniu Kregu Wsparcia. Przeszkody nie stanowig takze zadne poprzednie negatywne
doswiadczenia, ani specyficzne cechy, ani zachowanie osoby niepetnosprawnej. My nie tyl-
ko w to wierzymy, my to wiemy. Dowodem sg setki przyjazni nawigzanych w ramach Kregu
Wsparcia. Pomimo negatywnego obrazu znieczulicy spofecznej regularnie przedstawianego
przez media, ludzie naprawde pomagajg sobie wzajemnie. Doswiadczenie Organizacji Equal
Futures potwierdza ten fakt.

Wyzwaniem dla nas wszystkich jako rodzicow i rodzin jest nie pozwoli¢, aby lek zdominowat
okazje do zawierania przyjazni.

Wzajemnos¢

Cztonkowie Kregow Wsparcia czesto potwierdzajg jak wazne sg dla nich relacje z oso-
bg niepetnosprawng bedgcg centrum ich Kregu. Podkreslajg, ze tyle samo dajg ile
dostajg i nazywa sie to wzajemnoscig.

Liczne wieloletnie obserwacje i badania potwierdzity przekonanie, ze osoby niepet-
nosprawne wprowadzajg prawdziwg zmiane w zyciu cztonkow Kregow Wsparcia. My
rowniez wiemy, ze relacje pomiedzy osobami niepetnosprawnymi a cztonkami Kregu
sg wzajemne. W kontekscie relacji nasze niepetnosprawne dzieci sg osobami, ktore
obdarowuja.

Relacje i wkiad

Relacje odgrywajg wazng role w umozliwieniu naszym synom i corkom ,dawania” swoich ,da-
row”. Dzieki wsparciu przyjaciot, rodziny i cztonkdw Kregu osoby niepetnosprawne mogg pra-
cowac, by¢ wolontariuszami, tworzy¢, inspirowac, dbac, pomagac i dawac.

Wiecej informaciji na ten temat mozna znalez¢ na stronie www.plaininstitute.ca

Siedem elementoéw preznego Kregu

Wsparcia

Nancy Rother opisuje siedem kluczowych elementow preznej sieci kontaktow
spotecznych:

* wzajemnosc¢

* trwatosc

* zyczliwosce

* kontekst uczestniczenia

* ograniczenia

* dawanie szansy

* wspotpraca z ustugodawcami
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Nasze niepetnosprawne dzieci wnoszg wkfad w zycie
spofeczne na dwa sposoby:

WKEAD DZIAEANIA tworzg najlepiej przez nas znane dziatania takie jak
wolontariat i praca.

WKEAD BYCIA to wktad czyniony poprzez obecnos¢ naszego niepet-
nosprawnego dziecka. Nasze dzieci oferujg urok, opiekunczosc, ak-
tywnos¢, podziw, akceptacje, cisze, otwarto$¢, wspotczucie, inspira-
cje, przyjemnosc, wdziecznosc, lojalnosc i przyjazn. Te dary, czesto
nie zauwazane przez nasze spoteczenstwo, sg kluczowe dla dobrego
funkcjonowania tego spoteczenstwa. Sg one potrzebnym antidotum
na zbyt duze tempo zycia.

Wymienione dary i wktad w zycie spoteczne, ktéry mogg wnies¢ nasze
niepetnosprawne dzieci prowadzi do nawigzania waznych relacji. Patrz
Cwiczenie nr 5.

Po to wtasnie sg przyjaciele

Jest cos, co dotyczy wszystkich istot ludzkich, co sprawia, ze teskni-
my do towarzystwa innych, do bycia razem, do pozostawania w relaciji
emocjonalnej z cztonkami rodziny i przyjaciotmi. 1zolacja i samotnos$¢
sg niszczycielskimi skutkami ubocznymi niepetnosprawnosci. Sgdzi-
my, ze te skutki uboczne mogg by¢ tak samo uposledzajgce jak sama
niepetnosprawnosc.

Samotnos¢ moze dokuczac jeszcze bardziej, gdy osoba z niepetno-
sprawnoscig styka sie z duzg liczbg bezimiennych funkcjonariuszy
systemu opieki, majgcych zbyt mato czasu i checi by skupi¢ sie na
przyjazni. Jedynym sposobem na to, by naprawde zapobiec samot-
nosci jest zwracanie uwagi na relacje wspierajgce. Nawet jesli mogg
one stanowi¢ wyzwanie zarowno dla naszych krewnych, jak i dla nas,
to od nich zalezy przysztosc i dobre samopoczucie naszych bliskich.

Kluczem do tworzenia tego rodzaju zwigzkow jest po pierwsze, nasza
wola, by one zaistnialy i po drugie, nasze wysitki, by zaistnialy. Zadne
bogactwa Swiata nie zrekompensujg bezpieczenstwa i bycia pod do-
brg opieka. To jest to, co robig rodziny. To jest to, do czego potrzebni
sg przyjaciele.

Dosy¢ mowienia: przejdzmy do dziatan

Przez lata wiele sie mowito o potrzebie przyjazni w stosunku do 0séb niepetnosprawnych,
ale niestety niewiele dziatan podjeto w tym kierunku. Az do tej pory.

Grupa organizacji postanowita podjg¢ wspolne dziatania, aby przeciwdziatac izolaciji
I osamotnieniu 0sob niepetnosprawnych.

Wiecej informaciji na stronie www.appartenance-belonging.org.
Sadzimy, ze istniejg mozliwosci i potencjat do wdrozenia podobnej inicjatywy w Szkocji.
Prosimy o kontakt na info@equalfutures.org.uk, jezeli jestescie zainteresowani wspotpracg

Z nami.
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Przyjazn

Niektore przyjaznie trwajg wiele lat.
Przyjaciele sg ze sobg na dobre i na zfe.

Przyjazn polega na pomaganiu ludziom poprzez bycie z nimi,
kiedy majg kitopoty.

Przyjazn polega na pomaganiu przyjaciotom w trudnych sytuacjach.
Przyjaciele powinni zawsze byc¢ ze sobg w kontakcie.

Przyjaciotom powinno zaleze¢ na sobie, powinni sie wzajemnie
wspierac w sytuacjach kryzysowych.

Kiedy martwisz sie i jeste$ zatamany, przyjaciel umie Cie pocieszy¢
| podtrzymac na duchu.

Niektore przyjaznie trwajg przez cate zycie.

Jenny Baker

Vancouver, BC Canada
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Kregi relacii

Dla wiekszosci z nas relacje z rodzing i przyjaciotmi nadajg naszemu zyciu wtasci-
wy kierunek. Pozostajemy w roznorodnych relacjach - z rodzing, partnerami, wie-
loletnimi przyjaciotmi, kolegami z pracy, sgsiadami, osobami, z ktorymi dzielimy
zainteresowania, z ludzmi, ktérym ptacimy za usfugi.

Dla os6b niepetnosprawnych te relacje sg rownie wazne, ale ich nawigzanie jest
dla nich wyzwaniem.

Nawigzywania przyjazni i relacji nie wolno pozostawiac przypadkowi. Powinnismy
dziatac z intencjg utatwienia osobom niepetnosprawnym umacniania sieci ich kon-
taktow. Mozemy to robi¢ poprzez umozliwianie im wychodzenia do miejsc, gdzie
mogqg rozwijac stare lub odkrywac nowe zainteresowania, hobby i pasje, a takze
poznawac ludzi podzielajgcych ich zainteresowania.

Skorzystaj z narzedzia - ,Kregu relacji” w celu odnalezienia ludzi, ktorzy juz istniejg
w zyciu Twojego niepetnosprawnego dziecka. ,Kragg relacji” mozesz tworzy¢ tylko z osobg
niepetnosprawng, albo z rodzing i przyjaciotmi, mozna nawet zorganizowa¢ w tym celu
spotkanie cafej grupy wspomnianych osob.

W diagramie mapujgcym relacje wykorzystano koncentryczne kregi. Marsha Forest, Jack
Pearpoint i Judith Snow opisujg te kregi nastepujgco:

* Krgg intymnosci
* Krag przyjazni
* Krag uczestnictwa

* Kragg wymiany

Krgg intymnosci obejmuije relacje oparte na mitosci i bliskosci w zyciu Twojego niepetnospraw-
nego krewnego. W kregu tym znajdujg sie ludzie, bez ktdrych nie wyobraza on sobie zycia. Sg
to najczesciej: mama, tata, partner, najblizszy przyjaciel, dzieci. Twoj niepetnosprawny krewny
nie musi przebywac z nimi przez caty czas!

Krgg przyjazni obejmuje przyjaciot i sojusznikow Twojego niepetnosprawnego krewnego.
Dobrze jest zada¢ mu pytanie: Do kogo dzwonisz kiedy otrzymujesz dobrg wiadomosc¢? Komu
sie zalisz, kiedy pokidcisz sie z partnerem/przyjaciotmi? Od kogo czerpiesz site, z kim sie
wspolnie $miejesz, z kim dzielisz sie swoimi marzeniami?

Krgg uczestnictwa opiera sie na podzielaniu zainteresowan i na zwigzkach sagsiedzkich.
W kregu tym znajdujg sie ludzie, ktorych Twoj krewny zna z klubdéw, komitetow, pracy, itd.
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Krgg wymiany obejmuje ptatne relacje. W kregu tym znajdujg sie tacy ludzie otaczajgcy
Twojego krewnego, jak jego lekarz, dentysta, osoba myjgca okna, fryzjer, taksowkarz, itd.

Sporzgdzony diagram wykaze czy sie¢ kontaktow Twojego niepetnosprawnego krewnego jest,
czy nie jest zrownowazona. Na przykfad:

Wiele niepetnosprawnych osob w Kregu 1 posiada takg samg liczbe osob, jak inni obywatele,
ale mniejszg w Kregach 2 i 3 i znaczgco wiekszg w Kregu 4

Niektore osoby niepetnosprawne spedzajg wiekszos¢ zycia z osobami, ktérym sie ptaci, aby
spedzaty z nimi czas, sg to ludzie z zewnetrznego kregu - Kregu Wymiany.

Gtowng strategig zmierzajgcg do wzmocnienia kregoéw wewnetrznych jest pozyskanie ludzi
do Kregu 3 — Kregu Uczestnictwa. Sg to ludzie, ktorych tgczg wspdlne zainteresowania
i zwigzane z nimi dziatania — moze to by¢ wspolna praca, uprawianie sportu, sztuka lub zajecia
z rekodzieta, wychodzenie na wspolny positek lub do teatru.

Dzieki ,tej sciezce” niektore osoby, z ktorymi dzielimy zainteresowania z czasem stajg sie
przyjaciotmi. Niektore z nich jednak, co jest naturalne, pozostajg w Kregu 3 jako znajomi
i koledzy.

Wiemy takze, ze ludzie nie przechodzg tatwo do Kregu 2 — Kregu Przyjazni. Przyjazn nie
nawigzuje sie zbyt szybko.

WYMIANA
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Wnoszenie wktadu

Nastepujgce, podane nizej pytania mogg pomaoc Ci zidentyfikowac rozne zasoby,
ktore Twaoj niepetnosprawny czfonek rodziny wnosi do Kregéw Wsparcia, jako
wktad lub mogtby to robic.

Proponujemy, abys Ty i Twoj niepetnosprawny cztonek rodziny odpowiedzieli
wspolnie na te pytania, a nastepnie pokazali odpowiedzi innym cztonkom rodziny
I osobom, ktore Was dobrze znaja.

Jaki wktad wnosi Twoje niepetnosprawne dziecko do Twojej rodziny?

Jakie sg trzy rodzaje aktywnosci, ktére najbardziej lubi?

Jakie ma pasje?

Co mu sprawia najwiekszg radosc i przyjemnosc?

Kto jest jego bohaterem?

Jakie znane publicznie osoby (piosenkarze, aktorzy, sportowcy) lubi?
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Czym moze obdarzac¢ poprzez wspolne dziatanie?

Czym moze obdarzac poprzez swojg obecnosc?

Czego lubi sie uczyc¢?

Czego moze nauczy¢ innych?

Czego nauczytes sie od niego?

Jakie pozytywne cechy lubig w nim inni”?

Jakie jest jego najwieksze osiggniecie zyciowe do tej chwili?

Jaka praca lub wolontariat bytyby zgodne z jego zainteresowaniami i osobowoscig?
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Duchowos¢

Ci z Was, ktorzy sg osobami wierzgcymi i dla ktérych wazny jest aspekt duchowy,
mogg wykorzystac to cwiczenie, aby zastanowic sie jak wesprzec¢ zycie duchowe
niepetnosprawnego cztonka rodziny.

Mamy nadzieje, ze ¢wiczenie to pozwoli odpowiedzieC na wazne pytanie: Kto za-
pewni, ze TwOj niepetnosprawny cztonek rodziny bedzie mogt kontynuowac prak-
tyki religijne, do ktérych sie przez lata przyzwyczait, wtedy gdy juz Ciebie nie be-
dzie przy nim?

Czy chodzenie do kosciota na msze jest wazne dla Twojego niepetnosprawnego dziecka?

Jak czesto chodzi do kosciota?

Czy potrzebuje wsparcia, aby tam dotrze¢?

Gdzie znajduje sie ten kosciot?

Kto jest gtobwng osobg do kontaktu w parafii?

Nazwisko i namiary wyzej wymienionej osoby do kontaktu

Czy sg jakie$ organizacje zwigzane z wiarg, ktérych cztonkiem Twoje dziecko chciatoby by¢?
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Czy potrzebuje wsparcia, aby to zrealizowac?

Kto jest w tym przypadku gtéwng osobg do kontaktu?

Nazwisko i namiary osoby do kontaktu?

Czy wiara Twojego niepetnosprawnego dziecka pocigga za sobg specjalne wymagania
dietetyczne?

Jezeli tak, to jakie?

Czyw ciggu dnia sg jakies zwyczaje, np. modlitwa przed positkiem, ktérych nalezy przestrzegac?

Jaki rodzaj wsparcia jest potrzebny, aby to zapewni¢?

Czy sg jakies$ ikony lub obrazy, ktdre powinny by¢ w domu lub zabierane ze sobg podczas
podrozy?

Ktére Swieta nalezy celebrowac?
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W jaki sposob powinno to by¢ zorganizowane?

Czy jest cos, co mogtoby utatwi¢ komunikacje we wspolnocie religijnej?

Czy Twoje dziecko jest akceptowane przez innych wiernych?

Czy sg potrzebne jakie$ udogodnienia utatwiajgce uczestniczenie w modlitwach, np. ksigzeczki
do nabozenstwa wydrukowane wiekszymi literami?

Czy sg jakies fizyczne bariery, ktore uniemozliwiajg petne uczestnictwo w nabozenstwie?

Jezelinie bedzie Cie z Twoim niepetnosprawnym dzieckiem w chwili jego $mierci, czy zostawites
wskazowki (dyspozycje) w tej sprawie?
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Stowo na temat plakatu z darami

Dar jest czyms$ unikalnym, czyms, co umozliwia zwigzek z co najmniej jedng
inng osobg. Odkrycie daru posiadanego przez jakas osobe wymaga dogtebne;
znajomosci tej osoby i zrozumienia sytuacji, w jakiej sie znajduje, co mozna
osiggngc tylko dzieki przebywaniu z nig. Kragg Wsparcia jest tym, dzieki czemu
mozna spefni¢ to zadanie.

Wszyscy posiadamy dary i jesteSmy zdolni do wnoszenia wktadu w relacje
spoteczne. Nasza praca w organizacji Equal Futures polega na wspieraniu ludzi,
aby mogli swoje dary udostepniac innym.

Jednym ze sposobow, dzieki ktérym mozemy skupi¢ sie na mocnych stronach
i zdolnosciach jednostki, jest przygotowanie Plakatu z jej Darami i Wktadem.
Polega to na zadaniu serii pytan, ktore wziete razem dajg petny, pozytywny obraz
osoby, ktorg starasz sie poznac i przedstawi¢ pozostatym cztonkom spotecznosci.

Ponizej znajdujg sie przykfady pytan, ktére mozna zadac:
JAKA JEST MOJA TOZSAMOSC?

JAKIE SA MOJE HOBBY, ZAINTERESOWANIA | PASJE?
JAKIE SA MOJE UMIEJETNOSCI, TALENTY | ZASOBY?
JAKIE SA MOJE DARY?

Wszystkie Plakaty Darow zawarte w tej ksigzce portretujg poszczegolne osoby.
Dla Lindsay, Petera, Fiony i Kirstena istnieje mnéstwo pozytywnych rzeczy, ktore
mozna by doda¢, gdyby byto miejsce. Ponizej ilustracja przedstawiajgca Plakat
Daréw Lindsay, ktory pozwala troche jg poznac.

Niezalezna osobowosc¢

Bezkompromisowa )
_ o Zainteresowana
Pozwala mi zrozumiec, innymi ludzmi
Ze nie ma rzeczy i tym co robig

niemozliwych

N—
N

Zawsze gotowa
sprobowac
nowych rzeczy

Uszczesliwia mnie

Wspdfczujace
podejscie
do zycia,
mnostwo
sie Smieje

Jestem
uprzywilejowany
bedac jej

Przyjaciefem
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KROK TRZECI
Tworzenie
Domu

Kiedy jedne drzwi zostajg zamkniete,
Inne sie otwieraja.

Jednak czesto zdarza sie,

ze tak diugo patrzymy w strone tych
zamknietych,

ze nie zauwazamy drzwi,
ktore zostaly dla nas otwarte.

Alexander Graham Bell
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Dom jest wisienkg na torcie

Kiedy brat Lindsay — John, zaczaf rozwaza¢ zamieszkanie samemu, rzecz jasna,
Lindsay réwniez zapragneta mie¢ swoj wtasny dom.

Helena i Alex bez problemu zaakceptowali decyzje Johna. Jednak kiedy pojawito
sie widmo wyprowadzki Lindsay, pogodzenie sie z tym pomystem nie przyszto im
tak tatwo. Znajgc jednak swojg corke i jej silny ped ku niezaleznosci wiedzieli, ze
nie uda im sie odwiesc¢ jej od tego pomystu.

Petni obaw zaczeli zatem zastanawiac sie nad dostepnymi opcjami, ktére w ich
sytuacji bytyby najodpowiedniejsze.

Pierwszym krokiem ku temu byfo umieszczenie Lindsay na liscie oczekujgcych
wlokalnymdepartamencie mieszkalnictwa orazkilku stowarzyszenmieszkaniowych.

Pierwsza okazja pojawita sie juz wkrétce za sprawg lokalnego Stowarzyszenia.

Budynek socjalny, w ktorym przyznano jej mieszkanie znajdowat sie jeszcze
w fazie budowy, co oznaczato, ze Lindsay mogta mie¢ wktad w jego urzgdzanie, na
przykiad dopasowanie szafek do Herbie — jej elektrycznego wozka inwalidzkiego,
czy tez zawieszenie szafek kuchennych na odpowiedniej wysokosci.

Jak mozna sie bylo spodziewac, Lindsay wprowadzita sie do nowego domu
przepetniona planami i oczekiwaniami na przysztosc.

Skoro tylko udato jej sie zadomowic¢, pierwszym zadaniem, ktore przed sobg
postawita byto zorganizowanie parapetowki. Ponad 20 osob — cztonkowie rodziny,
przyjaciele oraz osoby z jej Kota bawili sie wysmienicie. Lindsay zdumag oprowadzita
ich po swoim domu.

Przez pierwsze 6 miesiecy po wyprowadzce z domu rodzinnego, Lindsay miata
zapewnione 24-godzinne wsparcie. Kiedy po uptywie tego czasu oznajmita, ze
chce zrobi¢ kolejny krok i zostawa¢ sama na noc, Helen i Alex wyrazili zgode pod
warunkiem, ze obieca nosic¢ przy sobie alarm, ktorego w razie potrzeby, zawsze
bedzie mogta uzyc.

Lindsay jest w stanie zy¢ samodzielnie dzieki szerokiej sieci bezpieczenstwa
utworzonej z cztonkdw rodziny, 0sob z kregu jej przyjaciot oraz ,Druzyny A’. Jest to
doktadnie to, czego Helena i Alex zawsze sobie dla niej zyczyli.

Lindsay kocha wolnosc¢, kitorg daje jej samodzielne zycie. W odrdznieniu od reszty
cztonkdéw rodziny bardzo ceni sobie czystos¢ i porzgdek oraz lubi wykonywac
obowigzki domowe.

Dzieki pomalowaniu $cian mieszkania na neutralne kolory i udekorowaniu
ich pieknymi, wtasnorecznie zrobionymi wyrobami garncarskimi, nadata mu
indywidualny charakter. Lindsay samodzielnie wybrata réwniez kolor regatow
w kuchni. Sg zielone, czyli w kolorze, ktérego jej matka nigdy by nie wybrata,
a wygladajg niesamowicie. Teraz, kiedy chce przygotowac curry dla taty, przejmuje
w kuchni catkowite dowodzenie.

Lindsay czesto spotyka sie z innymi osobami, ale réwniez lubi mie¢ caty dom
tylko dla siebie i realizowac¢ swoje pasje, takie jak pieczenie ciast. Ostatnim, jakie
upiekta, byto ciasto na urodziny Helen, na ktérym, swoim zwyczajem, napisata
krotkg wiadomose ,Jestes wspaniafa”.
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Tworzenie domu

ie¢ wtasny dom. To uniwersalne marzenie odgrywajgce ogromng role zarbwno w
naszej indywidualnej, jak i kolektywnej psyche. Dom jako przystan i dom jako gos-
cina to nieuchwytne aspekty domu. Dom jako uczucie — uczucie, ktore przezywasz,
gdy po dtugim dniu otwierasz drzwi i wzdychasz: nareszcie w domu.

Mysle o istocie domu, ktora nie ma nic wspolnego z drewnem, gwozdziami, cegtami i zaprawg
murarskg. Odnosi sie ona raczej do potu i $miechu, siniakow i tez, plam i pajeczyn, kwiatow
i zatrzasnietych drzwi, porazek i obietnic, pocatunkéw i odcisnietych palcow. Dom jest tam,
gdzie po prostu jestesmy, dokad przybywamy, do czego przynalezymy. Dom to nie program
ani ustuga; to Twoja przystan i schronienie.

Stowo ,dom” pochodzi z Sanskrytu i oznacza bezpieczne schronienie, w ktorym mozesz sie
pofozy¢; wnetrze oddzielone od tego, co na zewnagtrz, rozpoczynajgce sie od progu.

Czy nie jest to ten rodzaj miejsca o ktérym marzymy dla naszych przyjaciot i cztonkow rodziny
Z niepetnosprawnosciami? Miejsca, ktére zapewnia ciggtosc i bezpieczenstwo? Miejsca, ktore
zapewnia prywatnosc i odzwierciedla osobowos¢ tych, ktdrzy w nim mieszkajg?

Sprawianie, by budynek stat sie domem

Rodzice na catym Swiecie przyznajg, ze ich najwiekszym priorytetem jest zapewnienie swym
corkom i synom statego i przyjaznego srodowiska zycia. Dom jednak nie staje sie takim miej-
scem ot tak. Proces ten wymaga rozmystu i troski.

Jednym z pierwszych krokéw do celu jest zrozumienie jakie dom ma znaczenie dla naszych
najbliZs;ych. Jakie majg przyzwyczajenia? W jaki sposdb mozesz sprawic, aby zyli tam petnig
zycia? Cwiczenie nr 7 na koncu Kroku 3, pomoze Ci znalez¢ odpowiedz na te pytania.
Mozesz stworzy¢ domowg atmosfere wszedzie gdzie zyjesz, bez wzgledu na to, kto jest wtas-

cicielem czy zarzgdcg budynku, mieszkania czy domu, w ktorym mieszkasz. Kluczem do suk-
cesu jest:

*  Mozliwos¢ sprawowania kontroli nad srodowiskiem domowym
* Upewnienie sig, ze odzwierciedla ono charakter Twojej rodziny

* Upewnienie sie, ze cztonek Twojej rodziny ma prawo wyboru z kim,
jesliw ogole z kimkolwiek, chce zamieszkac.
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Testament byt jasno okreslony:
sprzeda¢ dom.

Wykonawca sfuchat gtownie instrukcji Garland — matki Davida. Dom, w ktorym
David mieszkat przez 28 lat miat zosta¢ sprzedany. Dla osoby, ktorej cate zycie
zawsze opieralo sie na porzadku i przewidywalnosci, taki stan rzeczy mogt okazac
sie tragiczny w skutkach. Co sobie jego matka myslafa?

Jednak okazato sie, ze bardzo dobrze wiedziata co robi. Jej bogactwo stanowit dom
—budynek, ale finansowo coraz bardziejubozata. Wszystkie pienigdze byty zwigzane
z tym domem. Potrzebowata wiec uwolni¢ srodki finansowe zaangazowane w dom,
aby przeniesc¢ je na fundusz powierniczy Davida i zabezpieczy¢ jego przysztosc
finansowa.

Poza tym, zarowno ona, PLAN, jak i cafa sie¢ spoteczna Davida, przygotowywali
sie do tego kroku przez ostatnie 2 lata.

Czionkowie sieci pomogli Davidowi znalez¢ nowe mieszkanie w starym domu,
mieszczgcym sie bezposrednio na trasie jego autobusu. Wynajeli tez van i pomogli
mu sie przeprowadzi¢; zrobili potki, na ktorych mogt trzymac swojg kolekcje
klasycznych i operowych filméw; powiesili nowe zastony. Nawet pracownik
zajmujgcy sie jego funduszem wigczyt sie do dziatania poprzez zebranie wszystkich
rodzinnych zdjec¢ i utozenie ich wraz z Davidem w albumie.

Ale juz podczas pierwszego weekendu stafo sie cos, o czym nikt nie pomyslat, ze
moze sie wydarzy¢ — David zatrzasngt mieszkanie od zewnatrz i nie mogt sie do
niego dostac. Po wielu prébach dostania sie do srodka jego frustracja narastata.

W koncu udat sie do budki telefonicznej mieszczacej sie po drugiej stronie ulicy
i zadzwonit do jednego z cztonkdw swojego Kota. Nikt nie odebrat telefonu, wiec
zadzwonit do nastepnego. John byt w domu, ale niestety mieszkaf zbyt daleko,
zeby szybko do niego przyjecha¢. Udato mu sie jednak zorganizowac szybki
przyjazd innego z cztonkow jego sieci wsparcia.

Jednak w zwigzku z tym, ze rowniez jemu nie udafo sie otworzy¢ drzwi mieszkania
Davida, zaprosit go na noc do siebie. Wrocili nastepnego ranka porozmawiac
z dozorczynig, ktora, jak sie okazato, wymienita zamki w drzwiach. Dowiedzieli sie
rowniez, ze David nie byt jedynym, ktory miat problemy z dostaniem sie do domu.

Mama Davida zdecydowata sie polega¢ na programie PLAN, wiec zostata jego
Statym Cztonkiem. Zdata sobie sprawe z tego, ze nie ma innego wyjscia, poniewaz
byta ostatnim zyjgcym cztonkiem rodziny. Skorzystata takze z porad innych
cztonkow programu w sprawie rozszerzenia kregu zaufania Davida, poniewaz
zalezato jej, aby krag dtugo jeszcze preznie dziatat.

Zaangazowanie trzech cztonkéw sieci Davida podczas weekendu, po potnocy nie
byto czyms, co przewidziata, ale na pewno byto czyms, czego mozna sie byto
spodziewac.
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Niezaleznie od tego, gdzie mieszkajg Twoi bliscy, chcesz by mieli wol-
nos$¢ wyboru tego miejsca. Chcesz, by byto to miejsce odzwierciedla-
jace ich wybor, miejsce uosabiajgce ich charakter.

Oczywiscie podczas gdy niektérzy synowie i corki bedg chcieli zy¢
samodzielnie, inni bedg woleli zamieszka¢ z kim$ kogo znajg i lubia.
Niektorym uda sie zy¢ catkiem niezaleznie, podczas gdy inni bedg wy-
magali intensywnego wsparcia srodowiska.

W obecnych czasach istnieje wielu wysoce wykwalifikowanych ustugo-
dawcow uwrazliwionych na pomaganie swoim podopiecznym w two-
rzeniu wysokiego standardu warunkow domowych. Mimo to rodziny
dalej majg tendencje do zamartwiania sie. Co jesli pracownicy, czy tez
osoba zarzgdzajgca dang strukturg sie zmienig, albo srodki przezna-
czone na jej finansowanie zostang zmniejszone?

llos¢ Swietnych opcji dotyczgcych mieszkalnictwa w warunkach chro-
nionych stale wzrasta. Jednak rodzice i opiekunowie 0sob z nich ko-
rzystajgcych powinni by¢ czujni, aby utrzymac wysoki standard i ja-
kos¢ swiadczonych ustug.

Podczas naszych spotkan i licznych rozmow z rodzinami, stale wyra-
zajg oni obawy dotyczgce:

e /Zabrania ich podopiecznym prawa do decydowania gdzie i z kim
zamieszkajg

* Niekiedy zdarza sie, ze specyfika domu jest ksztaftowana nie przez
osoby, ktére w nim mieszkajg, ale przez osoby, ktére w nim pracujg

e W domach grupowych indywidualne potrzeby poszczegodlnych
mieszkancow, mogg zostac pomijane lub traktowane jako mniej
wazne niz potrzeby innych lokatorow

* Osoby mieszkajgce samodzielnie mogg doswiadczyc¢ izolacji i po-
czuc sie opuszczone

* Nie wszyscy ustugodawcy dobrze przyjmujg zywe zaangazowanie
cztonkow rodziny swoich podopiecznych

* Korzystajgc z ustug firm, w ktérych dochodzi do czestych zmian
pracowniczych, podopieczni mogg czuc¢ sie opuszczeni, co z kolei
moze mie¢ natychmiastowy negatywny wptyw na ich funkcjonowa-
nie

W zwigzku z pojawianiem sie powyzszych obaw, coraz wiecej rodzin
zaczyna poszukiwac wyjs¢ alternatywnych, ktére zapewniatyby wiecej
elastycznosci, poczucie ciggtosci i kontroli. Jedng z takich opcji jest
Spersonalizowane Wsparcie.

Jesli cztonek Twojej rodziny otrzymuje obecnie wsparcie lub korzysta
z ustug lokalnego osrodka pomocy spotecznej (local social work de-
partment), jest bardzo prawdopodobne, ze pomoc, ktérg otrzymuje
jest formg Spersonalizowanego Wsparcia.
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Spersonalizowane Wsparcie polega na zachecaniu beneficjentow do
przejecia kontroli nad udzielanymi im formami pomocy, tak aby mie-
li jak najwiekszy wptyw na wybor stylu zycia, ktory chcg prowadzic.
W takim planie pomocy osoba niepetnosprawna otrzymuje budzet,
ktory moze wykorzystac na zaspokojenie swoich codziennych potrzeb,
czy tez sfinansowanie innych form pomocy, z ktorych zdecydowataby
sie skorzysta¢. Daje to pole do wykorzystania posiadanych srodkow
w nowy, kreatywny sposob. Posiadanie kontroli ufatwia aktywizacje
w lokalnej spotecznosci i moze by¢ pomocne przy budowaniu sieci
spotecznej i podtrzymywaniu oraz nawigzywaniu nowych relacji inter-
personalnych.

Spersonalizowane Wsparcie mozna stosowac w celu realizacji potrzeb
w taki sposob, jaki jest zgodny z pragnieniami danej osoby. Umozliwia
korzystanie z réznego rodzaju ustug, w tym zatrudnienia osobistego
asystenta.

Osoba korzystajgca z tej formy wsparcia, rzecz jasna ponosi prawng
odpowiedzialnos¢ za dziatania podejmowane przy uzyciu srodkow do-
starczanych w ramach programu. Niektorzy dorosli mogg w zwigzku
z tym dostrzegac trudnosci lub tez wyrazac¢ obawy z tym zwigzane, co
bedzie blokowato podejmowanie przez nich decyzji. W takiej sytuaciji,
istnieje mozliwos$¢ uzyskania pomocy prawnej lub tez skorzystania ze
wsparcia ze strony opiekuna prawnego, ktory angazowatby sie w pro-
ces decyzyjny oraz dzielit odpowiedzialnoscig z osobg niepetnospraw-
na.

Wiecej na temat zakresu dziatalnosci i wsparcia ze strony prawnikow
i opiekunéw prawnych dowiesz sie w Kroku 4.

Nawet w trudnych czasach powinno sie rozwazyc¢ zakres mozliwego
dziaftania. Twoi bliscy powinni zostac jak najszybciej wpisani na lokalng
liste mieszkan komunalnych. W niektérych miejscach, np. w Edynbur-
gu — samorzgd miasta i lokalne organizacje mieszkaniowe majg po-
fgczony system aplikowania, wiec ztozenie jednej aplikacji wystarcza.
Gdzie indziej nalezy sktadac wiele aplikacji, by otworzy¢ sobie wiecej
mozliwosci. Jednak zwykle punktem wyjsciowym powinna by¢ rada/
samorzad, gdzie znajdziemy dostepne informacje i wskazowki.

Nie ma jednego dobrego rozwigzania problemu zorganizowania Twoim
bliskim domu. Nalezy rozwazy¢ plusy i minusy kazdej opciji, by wybrac¢
odpowiedni dom i miejsce. W ponizszych tabelach podsumowujemy
zalety i wady gtownych opcji. Pierwsza tabela pokazuje opcje wynaj-
mu, druga kupna.
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Wynajecie miejsca zamieszkania od gminy lub wspolnoty mieszkaniowej — Szkocki bezpiecz-
ny najem (Scottish Secure Tenancy) lub w niektorych przypadkach Krotki szkocki bezpieczny
najem (Short Scottish Secure Tenancy).

* bezpieczenstwo wynajmu - dopoki lokator spetnia warunki zawarte w umowie najmu i pfaci
czynsz, ma zapewniony ,swoj dom do konca zycia”

* Wiasciciel (landlord) jest odpowiedzialny za utrzymanie i naprawy w budynku. Zazwyczaj
gospodarze wykonujg te obowigzki, utrzymujgc wysokie standardy. Zwykle naprawy pokry-
wane sg z czynszu.

* Wynajemcy powinni zaopatrywac mieszkanie w specjalne sprzety, dzieki ktorym Twoi bli-
scy bedg mogli w petni korzysta¢ z posiadifosci, ktorg wynajmujg

* Twoi podopieczni mogg korzystac z roznych miejsc dodatkowych dopoki optacajg czynsz

* Niewielka liczba mieszkar komunalnych. Twoi podopieczni mogg by¢ diugo na liscie ocze-
kujgcych zanim dostang oferte, ktora i tak moze nie spetnia¢ ich wymagan.

*  Wiekszos¢ umow najmu to krotkoterminowe, gwarantowane umowy najmu, ktére zazwy-
czaj sg odnawiane po pierwszych szesciu miesigcach. Na tym etapie wtasciciel moze pod-
ja¢ decyzje o rozwigzaniu umowy lub przedtuzac jg w kolejnych miesigcach. Wiasciciela
prywatnego nie obowigzujg jednak te same zobowigzania, co samorzgd czy wspolnote
mieszkaniowa, jesli chodzi o przystosowanie mieszkania do potrzeb niepetnosprawnego
lokatora, tak wiec Twoi bliscy mogg ponies¢ dodatkowe koszty lub zwrocic sie o dotacie,
by odpowiednio dostosowac mieszkanie do swoich potrzeb.

* Twoi bliscy mogg potrzebowac duzego depozytu, by wynajmowac mieszkanie prywatnie,
a wtasciciele mogg zazgdac kontroli wierzytelnosci.

* Prywatni wiasciciele, w przeciwienstwie do gospodarzy socjalnych, nie zawsze zachowujg
te same standardy, a takze moga nie ponosi¢ odpowiedzialnosci za naprawy.

W Szkocji zawsze byt wysoki procent ludzi mieszkajgcych w wynajetych lokalach, ale w latach
osiemdziesigtych XX wieku liczba wtascicieli zwiekszyta sie. Czesciowo stato sie tak dzieki
polityce ,Prawa do kupna” pozwalajgcej najemcom na wykupienie nieruchomosci, w ktorej
mieszkali. W latach 90. utrzymywata sie tendencja rosngca przy wykupie lokali i trwa do dzis.
Dzi$ juz 70% ludzi w Szkocji jest wiascicielami swoich doméw. W przeciwienstwie do ludzi
w wiekszosci innych krajow europejskich, ludzie w Wielkiej Brytanii patrzg na swoje domy jako
na atut finansowy, a nie tylko miejsce do zycia. Tak wiec posiadanie domu zaczeto obejmowac
zarowno kwestie spoteczne, jak i finansowe.

Na podstawie raportu z 2004r. szacuje sie, ze osoby niepetnosprawne i ich rodziny zamiesz-
Kujg 30-37% gospodarstw domowych w Szkocji. Z tej liczby wiekszos$¢ osob zajmuje lokale
socjalne, mniej natomiast jest wtascicieli domow z hipotekg. Osoby niepetnosprawne moga
stawac przed problemem utrzymania nieruchomosci, poniewaz wydatki na zycie moga przera-
stac korzysci z posiadania domu. Przy nagromadzeniu trudnosci z dostepem do ustug finan-
sowych, takich jak konta bankowe, hipoteki, pozyczki oraz ubezpieczenie na zycie zrozumiate
jest, ze osoby niepetnosprawne majg mniejsze szanse na zostanie wtascicielami lokalu, pomi-
MO powszechnie znanego ich pragnienia — zycia w mieszkaniach jak najlepiej dopasowanych
do potrzeb.
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Globalna recesja zmniejszyta mozliwos¢ zaciggania kredytow hipotecznych dla wszystkich,
ale najmniejsze ryzyko ponoszg ludzie majgcy oszczednosci, ktorych mogg uzyc¢ jako depozy-
tu. Niewiele osob niepetnosprawnych spetnia ten warunek. Wielu starszych opiekunéw coraz
czescie] musi siegac do oszczednosci i kapitatu ulokowanego we wtasnych domach, zeby
opfaci¢ opieke. Czesciowo mogg tez liczy¢ na pomoc rodziny. Pomoc mogg takze zawodowi
doradcy oraz inicjatywy rzgdowe takie jak Opcje Wtasnosciowe (Ownership Options).

Jestes wtascicielem posiadtosci i masz petne bezpieczenstwo dzierzawy.

Mozesz dowolnie modernizowac¢ posiadios¢ (modernizacje niewymagajgce pozwolenia
na budowe)

Teoretycznie, kiedy bedziesz chciat sie wyprowadzi¢, mozesz sprzedac posiadtos¢ i kupic
inng

Mozesz otrzymac wsparcie finansowe od rzgdu, ktére pomoze ci sptaci¢ odsetki z hipoteki

Potrzebujesz duzego depozytu/wktadu (przynajmniej 25% catkowitej ceny)
Bedziesz musiat ponies¢ optaty prawne i skarbowe

Mozesz miec¢ ktopot z uzyskaniem kredytu przy matych dochodach

Twoj dom moze zostac odebrany, jesli nie bedziesz sptacat rat kredytu
Bedziesz w petni odpowiedzialny za utrzymanie swojej wtasnosci

Mogag wystgpic problemy ze sprzedazg posiadfosci

Wspotwtasnosc jest formag niskobudzetowego posiadania tgczgcego kupno z wynajmem. Po-
zwala to na posiadanie udziatow we wtasnosci domu, kiedy nie jestes w stanie wykupic¢ ich cat-
kowicie. Ustalasz wielkos¢ poczatkowego wktadu, a nastepnie sptacasz miesieczny ,czynsz”
doptacajgc reszte kwoty.
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Wspdtwtasnosc posiadiosci jest bardziej optacalna cenowo. Pozyczasz mniegj, tak ze de-
pozyt jest mniejszy

Bedziesz mogt kupi¢ wiekszg czes¢ posiadtosci, kiedy Twoje dochody wzrosng

Mozesz skorzysta¢ z pomocy asystenta, ktory pomoze ci kupi¢ odpowiedni dom we wtas-
ciwym obszarze

Wspotwtasnose nie jest szeroko dostepna i nie zawsze jest uznawana przez kredytodaw-
coOw

Odsprzedaz wspolnego lokalu moze by¢ trudna

Twoi bliscy muszg zostac¢ zakwalifikowani do dodatku mieszkaniowego, kiedy czes¢ czyn-
szu okaze sie zbyt duza do sptacenia
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Dokonywanie zakupu domu dla cztonka Twojej rodziny to skomplikowana mieszanka spraw
prawnych, finansowych, zwigzanych z bezpieczenstwem oraz ze swiadczeniami socjalnymi.
Jest to duze wyzwanie, jesli nie jestes niezalezny finansowo. Pokazmy opis kosztow, z ktorymi
spotkasz sie, wybierajgc te opcje.

Czy pomoc finansowa ze strony rzgdu wystarczy? Jesli dostajesz wsparcie od odsetek kredytu
hipotecznego, bedziesz potrzebowac¢ narzedzia finansowego do sptaty kapitatu hipoteki. Na
przyktad sprzedaz domu moze by¢ spowodowana Smiercia, przez co zostanie do sptacenia
ogromna pozyczka. Alternatywnie pozyczkodawca moze rozwazy¢ sptate diugu srodkami ze
spadku.

Za z7ycia bedziesz uzupetniat sptaty kredytu z Funduszu Celowego, zasobdéw rodzinnych czy
z innych zrédet, takich jak dochody z pracy. Czy po Twojej $mierci sptaty bedg pochodzity
z Funduszu Celowego?

Trzeba liczyC sie z kosztami napraw, kosztami ubezpieczeniowymi oraz podatkiem od wzbo-
gacenia sie.

Czy zaptacisz za te koszty sam za swojego zycia, czy ustanowisz Fundusz Celowy do tego
wydatku?

Czy ustanowisz powiernictwo, by pokry¢ te koszty po swojej $mierci?

NOTKA: Bardzo wazne jest, zebys$ skonsultowat sie z zorientowanym radcg prawnym w celu
ustalenia powiernictwa do rzeczy wspomnianych wyzej. Powinienes upewnic sie, czy nie nara-
zasz swoich krewnych uprawnionych do swiadczen socjalnych. Kazdy kapitat czy dochdd jest
zmiang okolicznosci finansowych, a wiec wymaga ponownego przemyslenia korzysci z nimi
zwigzanych.

Jesli mozesz sam zarzgdza¢ domem tylko dorywczo, powinienes$ rozwazy¢ zamaowienie firmy
zarzgdzajgcej wiasnosciami, ktéra bedzie swiadczy¢ te ustuge. Dodatkowo moze to by¢ ustu-
ga, o0 ktorg mozesz poprosi¢ swojego powiernika. Przy opcji Wspotwtasnosci utrzymanie jest
zazwyczaj wigczone w cene. Przy innych formach wtasnosci musisz mie¢ odtozone pienigdze.

Jesli nie masz srodkow prywatnych do optacenia opiekuna, bedziesz musiat negocjowac fi-
nansowanie z samorzgdem lokalnym. W raporcie z 2003r. ,Finding the Way Home” rodziny
opowiadaty o niejasnosciach i barierach, jakie napotkaty na poczatku, przy zabezpieczeniu
zobowigzan kosztow pakietow wsparcia lub przy nabywaniu odpowiedniego lokum. Nawet
dzi$ ludzie niepetnosprawni tracg szanse z powodu braku odpowiedniej wspofpracy z syste-
mem.
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Zatrudnieni pracownicy muszg zrozumiec, ze Swiadczg ustugi w prywatnych domach Twoich
bliskich. Wielu z nich moze mysle¢ o tym domu jako o zwyklym miejscu pracy. Sugerujemy,
abys poswiecit nieco czasu na sprecyzowanie na pismie wartosci waznych dla Twoich bliskich,
ktore uwazasz za podstawe swiadczenia pomocy w celu zapewnienia im dobrego zycia do-
mowego.

Przed zatrudnieniem opiekunow zapoznaj sie z ich filozofig $wiadczenia ustug, porozmawiaj
z ich przetozonymi, zapoznaj sie z historig ich pracy, odwiedz miejsca, w ktorych pracowali,
poznaj ludzi, ktorzy korzystali z ich ustug i porozmawiaj z rodzinami ich podopiecznych. Nie
boj sie rozwigzac wspotpracy, jesli nie podporzgdkowujg sie zasadom, jakie ustanowites jako
podstawe swiadczenia ustug dla swoich bliskich.

Jesli razem ze swoim bliskim postanowites, ze najlepszg opcjg bedzie mieszkanie ze wspot-
lokatorem, musisz zdecydowac, kim bedzie ta osoba. Nie ma zadnego sprawdzonego podej-
Scia do tego problemu. Z niektérymi ludzmi tatwo jest nawigza¢ dobre relacje, z innymi nie.
Przekonasz sie o tym dopiero po tym, gdy zdecydujesz sie na te opcje. Wiele osob zyjacych
we wtasnych domach lub wynajmujgcych samodzielnie mieszkanie, poczgtkowo probowato
mieszkania ze wspotlokatorem. Dla niektorych rodzin moze by¢ to dobry sposob, aby spraw-
dzi¢ rézne rodzaje pomocy potrzebne Tobie lub Twoim bliskim.

Ten krok — Tworzenie domu — nie jest odizolowany, tgczy sie z innymi krokami opisanymi w tej
ksigzce. Bez istnienia Kregow Wsparcia nasi bliscy mogg czuc sie tak samo osamotnieni we
wiasnych domach, jak gdziekolwiek indziej. Ponownie bedziesz musiat uzy¢ swojego testa-
mentu (patrz krok piaty), by sformalizowa¢ umowe posiadania lub wynajecia, a takze zaopa-
trzenie srodkoéw utrzymania lokalu.

Dodatkowo, nastepny krok — Podejmowanie dobrych decyzji — zawiera przeglad informaciji
0 wspieraniu w podejmowaniu decyzji. Krok ten pomoze uchroni¢ Twoich bliskich przed wy-
korzystywaniem ich w ich domach, wspieraniu ich w wyborach, a takze w kontrolowaniu, czy
umowy zwigzanie z domem sg dotrzymywane.

Notka: Aby unikng¢ przysztych problemdw z uprawnieniami do swiadczen oraz z podatkiem
spadkowym, zalecamy, aby$ zasiegnat odpowiedniej porady prawne;.

Biorgc pod uwage ztozonosc¢ problemow oraz unikalne okolicznosci dla kazdej osoby i rodzi-
ny, nastepujgce przyktady moga stuzy¢ jedynie jako ilustracje mozliwych rozwigzan.
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Peter dorastat w tetnigcym zyciem domu, wraz z czterema siostrami.
Kazda z nich dorosta i wyprowadzita sie. W wieku 22 lat uzgodnit z ro-
dzicami, ze powinien zrobic¢ to samo. Potrzebowat wsparcia w nowym
domu, byt tez przyzwyczajony do mieszkania z wieloma osobami.
Zdecydowat sie na mieszkanie ze wspotlokatorami w centrum miasta.
Posiadfos¢ te zamieszkiwato 10 0sob, kazda z nich miata swojg sypial-
nie, natomiast dzielili salon oraz kuchnie. Posiadtos¢ byta wtasnoscig
wspolnoty mieszkaniowe| Arka, ktora Swiadczyta ustugi takze najem-
com. Peter mieszkat tam przez piec lat.

Podczas mieszkania w domu grupowym Peter stopniowo stawat sie
bardzie| niezalezny. Po latach stato sie dla niego jasne, ze chce miesz-
ka¢ sam. Wcigz wymagat wsparcia, ale nie 24-godzinnej opieki, kto-
rg miat w mieszkaniu grupowym. Przypadkiem sgsiednie mieszkanie
(takze wtasnos¢ wspolnoty mieszkaniowej) zwolnito sie w odpowied-
nim czasie.

Peter mieszka w jednoosobowym mieszkaniu, a opiekunowie z po-
przedniego mieszkania pomagajg mu tgcznie 17 godzin w ciggu tygo-
dnia. Jesli Peter potrzebuje pomocy, gdy nie ma u niego opiekundw,
po prostu idzie do sgsiedniego mieszkania lub dzwoni. Pomoc moze
Zjawic¢ sie u niego w ciggu minuty. Peter jest niezalezny, sam wyznacza
sobie droge i zawsze ma troskliwych ludzi blisko siebie. Jego czynsz
jest optacany co miesigc z zasitku mieszkaniowego (Housing Benefit),
a polecenie zaptaty pokrywa wspolnota mieszkaniowa (Housing Asso-
ciation).

Peter byt pierwszg osobg, ktéra znalazta wtasne mieszkanie, wspiera-
ng przez wspolnote mieszkaniowg Arka (Ark Housing Association). Te-
raz jest to normg. Jego rodzice wykazali sie wizjonerskim podejsciem.
Planowali z wyprzedzeniem, aby przygotowac do tego zarowno siebie,
jak i jego.
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Fiona marzyta o wtasnym domu, wiec kupno mieszkania wydawato sie
odpowiednim wyborem. Byta zatrudniona w tym samym miejscu przez
10 lat i czuta, ze jest stabilna finansowo. Kupita mieszkanie w rodzin-
nym miescie, na wszelki wypadek na spotke z ojcem.

Niestety po jakims czasie Fiona stracita prace. Nie dostawata dodatku
mieszkaniowego, poniewaz nie byta zatrudniona przez 39 tygodni. Hi-
poteke jednak wcigz trzeba byto sptacac¢, w czym pomagali jej rodzice.

Fiona wkrotce znalazta prace, lecz na krotki czas i znow byta bezrobot-
na. Sytuacja powtarzata sie wielokrotnie. Pracowata w réznych miej-
scach, az znalazta prace, kiora jej odpowiadata. Do tego czasu koszty
zwigzane z mieszkaniem ponosili za nig rodzice.

Fiona zapoznata sie z opcjg petnoprawnego posiadania mieszkania
przez organizacje Equal Futures, ktora zajmuje sie w doradzaniem
w sprawach kupna mieszkan w Szkocji osobom niepetnosprawnym
I ich opiekunom (Znalezli dla niej idealne rozwigzanie). System zwig-
zany ze wspolnotg mieszkaniowg nazywany wspotwitasnosciag. System
ten polega na tym, ze dana osoba kupuje pewien procent posiadto-
8ci, a wspolnota mieszkaniowa pozostatg czes¢. Umozliwia to tej oso-
bie korzystanie z przywilejow zwigzanych z posiadaniem domu, przy
jednoczesnym zabezpieczeniu biezgcych kosztéw przez wspolnote
mieszkaniowa.

Trwa proces wykupowania mieszkania Fiony przez wspolnote miesz-
kaniowg. Jest wtascicielkg czesci mieszkania, nie ponosi wiec optat
zwigzanych ze sptatg hipoteki. Co miesigc ptaci koszty zwigzane z zaj-
mowaniem mieszkania. Pokrywa to czynsz za czes$¢ mieszkania, utrzy-
manie go oraz koszty napraw i remontow. Krgg wsparcia pomogt Fio-
nie zdoby¢ zasitek staty dla niepetnosprawnych, wiec ma teraz zabez-
pieczenie finansowe w postaci dodatku mieszkaniowego, niezaleznie
od zatrudnienia. Jesli Fiona bedzie chciata kiedys wykupi¢ mieszkanie,
moze to zrobi¢, jednak nie ma takiego obowigzku. Fiona pracuje teraz
w sklepie 16 godzin tygodniowo i stara sie o uzyskanie ulgi podatko-
wej od pracy. Niedawno zareczyta sie i teraz razem z narzeczonym
rozpatrujg rézne opcje, ktére majg im pozwoli¢ na Slub i budowanie
dalszego zycia.
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Graem jest mtodym mezczyzng dazgcym do niezaleznosci, by moc
wyprowadzi¢ sie z rodzinnego domu i pozwoli¢ swoim rodzicom cie-
szyC sie zyciem na emeryturze.

Na szczescie Graem jest rozpoznawalnym i lubianym ws$rod sgsiadow
i lokalnych sklepikarzy mtodym cztowiekiem. Jest w stanie dojezdzac
codziennie pociggiem do szkoty. Niestety Graem mieszka w jedne;
z najdrozszych czesci Szkocji, gdzie prawie nigdzie nie jest przyzna-
wany dodatek socjalny do mieszkan.

Korzystajgc z rzgdowego programu LIFT jest teraz dumnym posiada-
czem dwupokojowego mieszkania niedaleko stacji kolejowej, 10 minut
od rodzinnego domu.

Opcja wfasnosciowa pomogta mu uzyskac kredyt hipoteczny. Rodzi-
ce zostali gwarantami kredytu. Babcia pomogta przy wptacie wtasnej,
a opcja wlasnosciowa pomogta przekona¢ szkocki rzad, ze Graem
naprawde potrzebowat drozszego mieszkania.
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Zycie jest. ..

Zycie nie jest proste, choé moze byé

zycie jest cudem

Czasem upadamy, ale nie zostajemy tam dtugo

Kiedy jesteSmy wysoko, zabieramy ze sobg innych

To pomaga zachowac wiare

Zycie jest petne wyzwan i niespodzianek

Jest wiele radosnych i cennych momentow

Chodzi 0 mozliwosc¢ robienia pewnych rzeczy z przyjaciotmi i rodzing
A takze do popetniania btedow

Jest petne ryzyka

Czasem bywamy smutni

A czasem zadowoleni z faktu, ze zyjemy

| mozemy czuc¢ sie smutni lub radosni

Postanowitem wiec co$ zmienic i by¢ szczesliwym zamiast smutnym
Kiedy patrze na stonce

Pamietam, ze zycie zaczeto sie od swiatta

Jenny Baker

Vancouver, BC Canada
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Nasze wyobrazenie domu

Ponizsze pytania mozesz wykorzysta¢ w dyskusji ze swoimi bliskimi. Pobaw sie
wykorzystujgc roznorodne rekwizyty utatwiajgce dyskusje. Mozesz zacheci¢
bliskich do narysowania obrazkéw lub zrobienia kolazu z wycietych z gazety
kawatkow papieru.

W jakim domu chciatbys mieszkac?

Wolatby$ mieszka¢ sam czy razem z innymi osobami?

Kogo chciatby$ do pomocy w zadomowieniu sie w nowym miejscu?

W czym ta osoba bedzie ci pomagac?

Gdzie chciatbys mieszkac?

Dlaczego wtasnie tam?

W okolicy czego chciatbys$ mieszkac? (park, koscidt, plac zabaw, petla autobusowa, sklepy, itd.)
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Jaki jest twoj ulubiony pokoj?

Masz ulubiony fotel? Moze chciatbys taki mie¢? W ktorym pokoju go postawisz?

Gdzie ustawisz swoje ulubione rzeczy?

Jakich mebli bedziesz potrzebowat w swoim mieszkaniu?

Jaki mebel z rodzinnego domu chciatbys zabra¢ do nowego mieszkania?

Czy bedziesz mie¢ zwierze? Jakie?

Chciatby$ mie¢ ogrod?

Lubisz gotowac? Jesli tak to czy chciatbys mie¢ duzg kuchnig?
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KROK TRZECI

W ktérym pokoju chciatbys stucha¢ muzyki?

Lubisz zmywac¢ naczynia?

Lubisz sprzgta¢ w domu?

Lubisz kosi¢ trawnik?

Jak udekorujesz swoj salon?

A sypialnie?

A przedpokoj?
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Jak pomalowatby$ swoj dom na zewnatrz?

Jak bedziesz witat gosci?

Kiedy wrocisz wieczorem do domu, jaka bedzie pierwsza rzecz, ktérg zrobisz?
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KROK CZWARTY
Podejmowanie
stusznych decyzj

Zycie w ten sposob stawia wyzwania
| zwieksza naszg odwage,

naszg mitos¢, naszg empatie

dla innych i naszg kreatywnosc¢.
Widzimy i styszymy to,

czego inni zupetnie nie dostrzegaja.
Judith Snow
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Lindsay dorastata, a wraz z nig rosta jej potrzeba niezaleznosci. Alex i Helena
wiedzieli, ze najlepsze zycie dla Lindsay to takie, w ktorym respektowac sie bedzie
jej wybory i sfucha¢ co ma do powiedzenia. Gdy byta mata, uwielbiata przejazdzki
samochodem po najbardziej wyboistych i kretych drogach. Z wiekiem jej pasja
do szybkie| jazdy rozszerzyta sie o przestrzen powietrzng. Dowiedziata sie od
znajomego, ze lokalny klub szybowcowy zaprasza osoby niepetnosprawne. Tak
mniej wiecej wyglagdata rozmowa miedzy Heleng i Lindsay: ,Mamo, chciatabym
latac samolotem”. Helena odpowiedziata: ,Nie ma mowy”. Jednak marzenie
Lindsay spetnito sie — niedtugo potem siedziata na miejscu drugiego pilota.

Nastepnego dnia maszyna wzbita sie w powietrze. Lindsay leciata wolna jak ptak.
Mowi, ze kiedy jest przypieta pasami w fotelu i unosi sie w powietrzu, czuje sie tak,
jakby jej “cate ciato byto rozciggane”, co w rozumieniu Lindsay znaczy stac sie
naprawde wolnym.

Nie mineto wiele czasu a Lindsay latata krecac petle (ale tylko za drzewami, zeby
mama nie widziata!). W sumie odbyta ponad 140 lotéw. Nie zawsze chodzi o to,
czego Lindsay pragnie. Jej Krgg czesto zacheca jg do poszerzania zainteresowan.
Zaczeta zdrowo sie odzywiac i cwiczy¢, otrzymata takze wsparcie przy tworzeniu
wtasnej strony internetowej. Gdy Lindsay wpadnie na jaki$ pomyst, zaczyna
dziatac. Jest dumna z projektu umozliwiajgcego osobom niepetnosprawnym
zwiedzanie i pokonanie na skuterze trasy Loch Leven Heritage Trail. W opowiesci
o tym wydarzeniu pojawia sie babcia. Lindsay opowiada: zabraliSmy z Alexem
88-letnig babcie na Dzien Otwarty w Loch Leven...

Babcia miata ochote na przejazdzke. ,Poprositam tate, zeby wigczyt w skuterze
pierwszy bieg, najwolniejszy. Babcia na to ‘za wolno! Jedziemy za wolno!’. Na
chwile sie odwrécitam. W tym momencie babcia zniknefa. Potem zauwazytam
tate gonigcego babcie ‘zatrzymaj sie, bo wpadniesz na ptot’. Smiechu bylo co
niemiara.” Nienasycona ciekawos¢ Lindsay, jej doskonate umiejetnosci spoteczne,
w potgczeniu z zupetnym brakiem strachu, staty sie katalizatorem zmian i umiescity
ja na miejscu kierowcy we wtasnym zyciu. To oczywiscie nie mogto by sie wydarzy¢
bez wszystkich, ktorzy jg otaczali — rodzicow, brata, cioci, innych czfonkow Kregu,
a takze wspaniatego zespotu i przyjaciot. Wszyscy respektowali i doceniali wybory
Lindsay i jej podejscie do zycia.
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Zatrzymaj sie,
Nie spiesz sie,
Odpocznij. Wejdz do
Kregu, nie samotnie,
bgdz gosciem.

Seamus Heaney
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KROK CZWARTY
Podejmowanie
stusznych decyzji

Wszystko zaczyna sie od wyboru

artwienie sie 0 bezpieczenstwo naszych bliskich to para-

doks. Z jednej strony chcemy uchronic¢ ich przed dyskry-

minacja, odrzuceniem, krzywdg czy zranieniem. Z drugiej,

chcielibysmy zapewni¢ im szczesliwe zycie, w ktorym re-
spektuje sie ich wybory. Chcemy takze nauczy¢ ich jak pokonac prze-
ciwnosci losu, ale tez by uczyli sie na wtasnych bfedach tak samo,
jak my wszyscy. Naszym marzeniem jest sprawi¢, by inni dostrzegli
ich zdolno$¢ do podejmowania stusznych decyzji, ale rowniez by ich
w tym wspierali. Rodziny na catym swiecie borykajg sie z tym dyle-
matem: jak ochroni¢ naszych bliskich i jednoczesnie uszanowac ich
wole. Tak, to ogromne wyzwanie. Jest to szczegodlnie trudne dla rodzin,
ale sprawia takze ktopot opiekunom i urzednikom. W Szkocji mamy to
szczescie, ze dzieki zmianom w prawie istnieje szeroka gama mozli-
wosci i rozwigzan w kwestii ochrony débr i mienia osob z niepetno-
sprawnoscig. Szerzej omawiamy ten temat na kolejnych stronach. W
kroku czwartym chcemy pokazac¢ jak zachowa¢ rownowage miedzy
opiekg a mozliwoscig wyboru. Przedstawiamy koncepcije wpierania w
podejmowaniu decyzji i opisujemy uprawnienia dostepne w ramach
obowigzujgcych przepisow.

Dobre zycie polega na wspieraniu i szanowaniu wyborow dokonywa-
nych przez naszego bliskiego. Oznacza to uznanie jego gustow, pre-
ferencji i wartosci. Oznacza to réwniez, ze dostrzegamy jego zdolnos¢
do decydowania. Wiemy, jak zdeterminowani potrafig by¢ nasi bliscy
w checi wyrazania swojej zgody lub niezgody na cos. Wiemy tez, ze
czesto sg swiadomi swoich ograniczen i dlatego ostroznie podejmujg
decyzje. Wiemy, ze majg poglady i opinie na rozne tematy. Niestety, nie
kazdy zdaje sobie sprawe, rozumie i akceptuje te wszystkie mozliwo-
Sci. Stereotyp gtoszacy, ze nasi bliscy nie majg wlasnego zdania lub
nie mogg podejmowac decyzji jest dodatkowym utrudnieniem. Moze
to prowadzi¢ do ignorowania ich zyczen i ostatecznie podejmowania
wszystkich decyzji, i tych duzych, i tych matych, w ich imieniu. Chcemy,
aby osoby zaangazowane w zycie naszych krewnych zobaczyty to, co
my widzimy: osobe zdolng do wyrazania wtasnego zdania.
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ChcielibySmy, aby ludzie byli cierpliwi i gotowi by wystuchac, przyjrzec
sie, a jesli to konieczne — aby sie nauczy¢ niepowtarzalnego stylu ko-
munikacji niewerbalnej naszych bliskich. Zachowanie takze jest formg
komunikowania sie. Wazne, by otacza¢ naszych bliskich takimi osoba-
mi, ktore znajdg czas, aby to zrozumie¢. Zachowujemy rezerwe w sto-
sunku do tych, ktérzy nie czynig staran, aby dowiedzie¢ sie na czym
polega to niepowtarzalne wyrazanie siebie, a takze do tych, ktorzy sg
zbyt zajeci, a moze jeszcze gorzej - myslg, ze wiedzg, co jest najlepsze
dla naszego bliskiego. Dopiero gdy respektowane jest samodzielne
dokonywanie wyboréw, mozemy skupi¢ sie na wspieraniu podejmo-
wania decyzji przez naszych bliskich. Moze to oznacza¢ w pewnych
okolicznosciach, mowienie lub podejmowanie decyzji w ich imieniu.
Robimy to w sposob nieformalny, kiedy otwieramy wspolny rachunek
pankowy lub gdy towarzyszymy im podczas wizyty lekarskiej.

Dobre zycie to uznawanie wyboréw naszego bliskiego. Wierzymy
w pielegnowanie zdolnosci podejmowania przez niego decyzji, a nie
dawanie komus$ innemu prawa do podejmowania decyzji w jego imie-
niu.

* poszanowaniu naturalnej zdolnosci do podejmowania decyzji
* umozliwieniu wyrazenia wtasnego zdania
* prezentowaniu faktycznie podjetych wyborow

* pomaganiu w uporzadkowaniu i zrozumieniu mozliwosci
do wyboru

* wspieraniu w podejmowaniu rzeczywistej decyzji.

W codziennym zyciu wiele 0séb z niepetnosprawnosciami ma niewie-
le mozliwosci wyrazania swojego zdania, co moze prowadzi¢ do ich
biernosci. Natomiast w sytuaciji, kiedy otaczani sg ludzmi szanujgcymi
ich zdoIno$¢ do podejmowania decyzji, powstajg warunki do tego, by
nasz bliski stat sie swoim wtasnym adwokatem (self-adwokatem). To
z kolei zmniejsza ryzyko wykorzystania, odrzucenia czy zaniedbania.
Nasi bliscy sg bezpieczniejsi. Zmiana jest nieuchronna. Trudno teraz
przewidziec, z jakimi problemami bedziemy musieli sie zmierzyc¢, ja-
kie decyzje bedzie trzeba kiedys podjgc. Mozemy jedynie zgadywac,
ale nigdy nie bedziemy pewni. Zamiast marnowac energie na proby
kontroli tego, czego nie mozemy kontrolowac, warto przygotowac sie
razem z Twoim bliskim na kazdg sytuacje — otaczajgc go ludzmi, ktorzy
pomogg mu podjgc¢ wiasciwg decyzje.

Wiekszosc¢ ludzi podejmuje decyzje przy wsparciu innych. Za kazdym
razem musimy zmierzy¢ sie z dylematami, opcjami do wyboru, szuka-
my informaciji, rozmawiamy z bliskimi i prosimy ich o pomoc. Rodziny
mogag stworzy¢ wtasny, praktyczny system wsparcia w takich sytua-
cjach. Aby Twaj bliski z niepetnosprawnoscig podejmowat stuszne de-
cyzje, warto wypracowac system dopasowany do waszej rodziny.

78



KROK CZWARTY

1. Zwiekszaj role rodziny, przyjaciot i 0séb wspierajgcych w podejmowaniu decyzji
przez Twojego syna lub corke. To bardzo wazna funkcja Kregu Wsparcia.

2. Zapoznaj sie i skorzystaj z systemu wspierania 0sob z niepetnosprawnosciami.

3. Znajdz ludzi, ktorzy chetnie zastgpig osoby podejmujgce decyzje podczas ich
nieobecnosci w waznych momentach zyciowych.

4. Pamietaj, aby korzystac z przepisow prawa w sposob jak najmniej ograniczajgcy
wolnos¢ dokonywania wyboréw przez Twojego bliskiego.

To nic nadzwyczajnego, ze chcemy, aby wszyscy czuli sie bezpiecznie a ich wybory byty
szanowane. Sktonnos¢ do nadmiernej ochrony tworzy jednak niepetnowartosciowy tryb zy-
cia a sktonnos¢ do catkowitej autonomii bez wsparcia moze prowadzi¢ do naduzy¢. Ryzyko
w obu kierunkach moze by¢ zminimalizowane, gdy w poblizu znajdujg sie przyjaciele i rodzina.

Czy zdarzyto Ci sie podja¢ ztg decyzje, albo taka, ktorej pozniej zatowates? Czy zdarzyto Ci sie
zmieni¢ zdanie? Nie jestes sam. Niektore z tych ztych decyzji nie byty zbyt wazne, ale pewnie
byly tez bardzo wazne. Tak samo jest i bedzie w przypadku naszych synow i corek, tych z nie-
petnosprawnoscig i tych bez niej. Podejmowanie decyzji oznacza podjecie ryzyka, zrozumie-
nie konsekwenciji, uczenie sie na btedach, i probowanie. Stare chinskie przystowie mowi, ze
ryzykiem nie jest upadek z konia, ale lezenie po upadku.

Rodzice automatycznie zyskujg prawo decydowania w imieniu swoich dzieci ponizej 16 roku
zycia. Powyzej tego wieku, w zycie wchodzg opisane nizej ustawy.

To relacje sg podstawg podejmowania stusznej decyzji.

Nie powinno to nikogo dziwi¢, ze relacje i Kregi Wsparcia tworzg dodatkowe korzysci - umoz-
liwiajg podejmowanie decyzji i pomagajg chronic¢ Twoich bliskich.

Po pierwsze, musisz wiec zebrac¢ przyjaciot i znajomych Twojego bliskiego w Kregu Wsparcia.
Jako czionkowie Kregu moga monitorowac ustugi, z ktorych korzysta Twoj syn czy corka,
mogag rowniez dziata¢ w celu zapewnienia odpowiedniej jakosci tych ustug. Cztonkowie Kregu
sg czesto bardziej niz chetni do wspierania Twoich bliskich w podejmowaniu decyzji dotyczg-
cych warunkow finansowych, zdrowia czy opieki.

Byt czas, kiedy obowigzywaly przepisy pozwalajgce innej osobie na przejecie wszystkich
spraw i podejmowanie decyzji za dorostego, ktory otrzymat orzeczenie o niepetnosprawnosci.
System ten niepotrzebnie ograniczat wolnos¢ dorostego i uniemozliwiat mu korzystanie z praw
wynikajgcych z praw cztowieka.

W ostatnich latach wnikliwie przyjrzano sie tym obszarom prawa. Wszystko zaczeto sie od
Ustawy o Osobach z Niesprawnoscig (Szkocja) 2000 i Ustawy o Wpieraniu i Ochronie Doro-
stych z Niesprawnoscig (Szkocja) 2007 (razem ustawy: 2000 i 2007) [Adults with Incapacity
(Scotland) Act 2000 and refined by the Adult Support and Protection (Scotland) Act 2007 (col-
lectively, the 2000 and 2007 Acts)]. Te zapisy prawne oferujg szeroki wachlarz mozliwosci dla
zapewnienia dobrobytu i zarzgdzania wiasnoscig oraz finansami dorostych.
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O niesprawnosci

O niesprawnosci mozna moéwi¢ majgc na mysli okreslone decyzje.
Warto pamietac, ze orzeczenie mowigce o trudnosciach z pisaniem
czy mowieniem wcale nie znaczy, ze osoba z takim orzeczeniem jest
niezdolna do podejmowania decyzji. Wediug wyzej wymienionych
ustaw, ,niesprawny” oznacza ,niezdolny do”:

* wplywania na decyzje lub
* podejmowania decyzji lub
* komunikowania decyzji lub
e zrozumienia decyzji lub

* zapamietania decyzji.

W zwigzku z zaburzeniami psychicznymi lub niemoznoscig komuniko-
wania sie z powodu niepetnosprawnosci, nalezy stosowac Pie¢ Pod-
stawowych Zasad.

Pie¢ Podstawowych Zasad

Jesli mamy sie
porozumiec z innymi,
warto pamietac jak
ludzie rozumiejg
pewne sprawy.

Jesli podchodzimy
do czegos po
ludzku, inni czujg sie
bezpieczni i otoczeni
opieka.

Margaret Sommerville

Zasada 1 —korzysc. Nie nalezy podejmowac zadnych dziatan, chy-
ba ze bedg korzystne dla osoby doroste;.

/asada 2 — jak najmniejsza ingerencja. Aby osiggna¢ cel, nalezy
podejmowac minimum koniecznych srodkow, czyli stosowac jak
najmniej ograniczajgce dziatania wzgledem wolnosci osoby doro-
stej.

/asada 3 — branie pod uwage prosby osoby dorostej. Pod uwage
nalezy wzig¢ biezgce i przeszte zyczenia oraz uczucia osoby doro-
stej (nalezy takze uzy¢ wszelkich mozliwych srodkéw komunikowa-
nia sie z tg osobg, aby dowiedzie¢ sie, czego pragnie).

/asada 4 —konsultacje z innymi. Nalezy skonsultowac sie z najbliz-
szym krewnym danej osoby dorostej, gtownym opiekunem, a takze
0sobg, ktéra ma prawo wgladu i stanowienia o dobrach osobistych
danej osoby doroste;.

/asada 5 — zachecanie osob dorostych do ¢wiczenia swoich umie-
jetnosci. Dorosty powinien by¢ zachecany do rozwijania swoich
umiejetnosci dotyczgcych witasnosci, spraw finansowych i dobr
0sobistych.
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Nasze ramy prawne skupiajg sie wiec na indywidualnych potrzebach
kazdego cztowieka, a takze na dostrzeganiu tego, co juz wiemy, czyli:

* 0soby z niepetnosprawnoscig intelektualng lub innymi niepefno-
sprawnosciami nie zawsze sg niezdolne do podejmowania decyzji
we wiasnej sprawie. Taka osoba moze mie¢ prawo do podejmo-
wania pewnych decyzji czy dziatan, ale moze by¢ niezdolna do
dokonywania innych.

* wiekszosc¢ z nas podejmuje decyzje we wspotpracy z innymi — zna-
jomymi lub rodzing. Podobnie osoby, ktore nie posiadajg zdolnosci
do samodzielnego podejmowania decyzji, powinny by¢ wspierane
w podejmowaniu decyzji o swoim zyciu. Nie powinno sie doko-
nywac interwencji w imieniu osoby dorostej, chyba ze dana oso-
ba rzeczywiscie nie jest w stanie wyrazi¢ swojego zdania wobec
przedmiotu interwencii;

* sama niezdolnos¢ do komunikowania sie nie oznacza niezdolno-
Sci do podejmowania decyzji. Ustawodawstwo naktada obowigzek
wyprobowania wszelkich mozliwych Srodkéw w celu pokonania
barier komunikacyjnych.

Pie¢ Ogolnych Zasad oferuje rozne poziomy interwencji w dobro oso-
biste, sprawy finansowe i wtasnos¢ osoby dorostej, ktdra potrzebuje
dodatkowej opieki w podejmowaniu decyzji. Ponizej znajduje sie skrot
gtownych ustalen zawartych w Ustawach z 2000 i 2007:

1. Wspdlne rachunki bankowe

Jezeli rachunek bankowy jest wspaolny i jeden z posiadaczy rachunku
nie ma mozliwosci, aby z niego skorzystac¢, drugi posiadacz rachunku
ma nadal do tego prawo. Jest to prawdopodobnie najprostsze, a takze
najtansze rozwigzanie, jednakze podejmowanie decyzji przez wspot-
wiasciciela rachunku w sprawach bankowych nie upowaznia do decy-
dowania w imieniu osoby dorostej w innych obszarach jej zycia.

2. Petnomocnictwo

Sg to dokumenty pisemne, ktére pozwalajg dorostym planowac przy-
sztos¢ przy pomocy zaufanej osoby - zazwyczaj kogos rodziny, przyja-
ciot lub specjalistow. Petnomocnictwo upowaznia do dziatania w imie-
niu osoby dorostej w sprawach dotyczacych jej dobr osobistych lub
finansowych. Udzielenie petnomocnictwa to prawdopodobnie najlep-
sza forma ustalenia zasad wspierania. Nalezy zadbac o to, by doku-
ment byt jak najlepiej dopasowany do zyczen i potrzeb danej osoby,
a takze o to, by dopetniono wszelkich potrzebnych formalnosci. Nalezy
rowniez mie¢ swiadomosc¢, ze dana osoba musi posiadac niezbedne
umiejetnosci (zgodnie z definicjg w prawodawstwie, i potwierdzone
przez lekarza lub adwokata), aby zrozumiec istote i przyjg¢ (lub odmo-
wi¢) petnomocnictwo. Nie jest mozliwe, aby ktos trzeci podjgt decyzje
0 petnomocnictwie w imieniu danej osoby.
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Gdy osoba dorosta powierza decyzyjnos¢ komus innemu, nie oznacza
to, ze sama traci przez to zdolno$¢ do decydowania o sobie. Petno-
mocnik posiada bardzo okreslony zakres zadan, a dana osoba doro-
sta moze w kazdej chwili odwota¢ pefnomocnika. Za kazdym razem,
gdy udziela sie petnomocnictwa, nalezy ten fakt zarejestrowac w ,Biu-
rze Opieki Publicznej, czesci Szkockiego Sgdu” (Office of the Public
Guardian part of the Scottish Court Service), do ktérego obowigzkow
nalezy miedzy innymi doradztwo i rozpatrywanie skarg . Warto dodac,
iz mimo posiadania przez petnomocnika (po zarejestrowaniu), prawa
do decydowania o finansach danej osoby, moze on jednak nie de-
cydowac o pozostatych obszarach jej zycia, dopoki nie stwierdzi, ze
podopieczny rzeczywiscie potrzebuje jego pomocy.

Dobrze jest prowadzi¢ ewidencje wszelkich decyzji podejmowanych
w charakterze petnomocnika, nie wymagane sg jednak raporty do
pomocy spotecznej, chyba ze zostato to ustalone przez sad lub wo-
bec danej osoby toczy sie dochodzenie. Uprawnienia petnomocnika
mogg obejmowac podejmowanie decyzji w sprawie ustalen dotyczg-
cych opieki, w takze miejsca zamieszkania podopiecznego, wyrazanie
lub niewyrazenie zgody na leczenie (w tym leczenie stomatologiczne),
a takze dostep do poufnych informaciji, takich jak dokumentacje me-
dyczne.

Zarzgdzanie srodkami finansowymi moze obejmowac ptacenie ra-
chunkow, otrzymywanie swiadczen lub innych form wsparcia, inwesto-
wanie, a takze sprzedaz lub kupno wtasnosci.

3. Dostep do srodkow finansowych

Jest to system, ktory pozwala osobie zwanej dalej ,wyptacajgcym”,
na uzyskanie dostepu do konta w banku lub w innej kasie, w imieniu
danej osoby dorostej, jesli nie jest ona w stanie samodzielnie wypta-
ci¢ srodkow finansowych. W tej kwestii moze zostac¢ ztozone poda-
nie do odpowiednich organdw, aby mozliwe byfo wyptacenie naleznej
kwoty na konto danej osoby, ktorg to kwote opiekun lub petnomocnik
przeznacza na pokrycie codziennych wydatkow danej osoby dorostej.
Nalezy tak postepowac jedynie w przypadku, gdy nie sg to wydatki
wymagajgce interwencji prawnika.

4. Ustalenia dotyczgce opieki i zlecenia interwencyjne

Dziafania dotyczgce takich ustalen powinny zosta¢ podijete jedynie
w przypadku, gdy inne, mniej inwazyjne srodki nie przyniosty odpo-
wiednich efektéw. Podstawg do dziatania jest Pie¢ Ogoélnych Zasad,
ktore omowione zostaty wczesnie;.

Petnomocnik moze zaoferowac¢ pomoc rodzinom oséb dorostych, kto-
re utracity lub nigdy nie posiadaty zdolnosci prawnej do podpisania
dokumentoéw. Rodziny oséb, ktore ukonczyty 16 rok zycia, mogg przez
pewien czas pozostawac w ,,zawieszeniu” i nie mie¢ uprawnien do po-
dejmowania decyzji w imieniu swoich podopiecznych. Taki stan trwa
do chwili podpisania ustalen, ale moze tez by¢ przediuzany na przy-
kfad przez rozne organizacje wspierajgce i ich wymagania. Petnomoc-
nictwo moze rowniez zostac udzielone w celu ochrony danej osoby
przed wykorzystaniem przez niewtasciwe osoby.
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Wybierz osoby, ktore bedg przygotowane do przejecia roli rodzica dla
Twoich mtodszych dzieci w przypadku Twojej $mierci. Czy Twoje dzie-
cko ma mniej niz 16 lat?

1. Zdrowie/Decyzje medyczne
2. Decyzje finansowe
3. Decyzje dotyczgce opieki osobistej

Kregi wsparcia sg bardzo pomocne w kazdym z powyzszych obsza-
row, a potgczenie tego rodzaju wsparcia z innymi mozliwosciami po-
mocy sprawia, ze podejmowane decyzje ochronig i wplyng na popra-
we jakosci zycia Twojego bliskiego.

Ten rodzaj decyzji dzielimy na pomoc nagtg i nie-nagtg. Rodziny chcg
mie¢ pewnos¢, ze ich bliski otrzyma pomoc medyczng w razie nagte-
go wypadku, zwtaszcza jesli lekarze nie bedg w stanie uzyskac na to
prawnej zgody. Nie musisz sie martwiC. Lekarze i szpitale w Wielkiej
Brytanii mogg i udzielajg natychmiastowe] pomocy medycznej zawsze
wtedy, kiedy jest to potrzebne, niezaleznie od tego, czy mozliwe jest
uzyskanie zgody. W przypadku nie-nagtej pomocy lekarskiej, wszystko
zalezy od sytuacji. Wielu niepetnosprawnych dorostych ma dobre rela-
cje z lekarzem rodzinnym. Znajg sie i potrafig porozumiec¢. W tych przy-
padkach, zdolnos¢ osoby z niepetnosprawnoscig do wyrazenia zgody
na leczenie, nie jest problemem. Lekarz zwykle rozumie, ze nasz bliski
potrzebuje czasu, by wyrazi¢ swoje zdanie. W trudnych sytuacjach le-
karze konsultujg sie z rodzing lub innymi krewnymi w sprawach zdro-
wotnych osoby z niepetnosprawnoscig. Niektorzy lekarze nawigzujg
z osobami niepetnosprawnymi wyjgtkowe, dtugoletnie porozumienie
i oferujg wsparcie i opieke.

Naszym zdaniem najlepszym rozwigzaniem dla Twojego bliskiego
— jesli ma odpowiednie zdolnosci — jest powotanie jednego lub wiecej
petnomocnikdw do podejmowania decyzji finansowych. Taka opcja
pozwoli unikng¢ bardziej inwazyjnej formy wptywu na podejmowane
decyzje.

Fundusz powierniczy

Niektore rodziny ustanawiajg fundusz powierniczy jeszcze gdy rodzice
zyja lub juz po ich $mierci. Wiecej o powiernictwie rodzinnym przeczy-
tasz w Kroku 5.

Departament Pracy i Emerytur (Department of Work and Pensions
(DW P) Appointeeship)

Jezeli osoba uprawniona do $wiadczen nie jest zdolna do zarzgdzania
nimi, Departament moze wyznaczy¢ kogos$ do dziatania w jej imieniu.
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Mianowana osoba jest wtedy odpowiedzialna za wszystko, co jest
zwigzane ze swiadczeniami, podpisywanie dokumentéw, zgtaszanie
zmian, korespondencije oraz, w stosownych przypadkach, zwrot nad-
ptaconych swiadczen. Odnosi sie to wytgcznie do swiadczen i osoba
mianowana nie przejmuje obowigzkéw odnoszgcych sie do zadnej
z pozostatych spraw danej osoby niepetnosprawne;.

Jest to najtrudniejszy obszar w podejmowaniu decyzji, poniewaz w du-
zej mierze lezy poza naszg kontrolg. Nasi bliscy bedg prawdopodob-
nie korzysta¢ z pomocy ptatnych opiekunéw lub asystentéw do korca
zycia. Wszystkie te osoby bedg wptywac na decyzje, ktore z kolei bedg
miaty ogromny wptyw na zycie naszych podopiecznych. Nie mozemy
przewidzie¢, jaka czeka nas przyszto$¢ w dofinansowywaniu takich
ustug przez rzad. Jestesmy wdzieczni za to, ze istniejg przepisy i nor-
my dotyczgce pomocy spotecznej. Z drugiej jednak strony wiemy, ze te
Sprawy wymagajg jeszcze wiecej uwagi. Przepisy odnoszg sie ogolnie
do standardow, natomiast nie uwzgledniajg potrzeb indywidualnych
0s0b. Petnomocnictwo i nadzor to naturalne rozszerzenie zakresu
naszych rodzicielskich zadan. Poki zyjemy, mozemy wspotpracowac
z opiekunami i wiemy, jak wazne jest utrzymanie z nimi dobrych relacii.
Mamy swiadomos$c¢ tego, jak wiele pracy to wymaga i ile czasu to zaj-
muje. Jesli istnieje obawa o jakosc opieki - zawsze mozemy cos z tym
zrobic.

Niektorzy z nas mogg przytgczy¢ sie do zarzadu lub zostac czfonkiem
stowarzyszenia lub firmy opiekujgcej sie osobami z niepetnosprawnos-
cig, lub nawet zatozy¢ wtasng organizacje! Krgg Wsparcia jest bardzo
wazny we wszystkich obszarach pomocy.

Niestety, nikt Cie nie zastgpi. Dlatego szukamy najlepszej alternatywy
wsrod rodziny i przyjaciot. Oni tez nigdy nie bedg w stanie by¢ Toba,
ale to pierwsze i naturalnie bliskie zrodto zaufanej pomocy w opiece
nad Twoim bliskim. Mogg takze utrzymywac kontakt z profesjonalny-
mi opiekunami i innymi osobami z pomocy spotecznej w razie nagtej
potrzeby.

Mozesz juz teraz zabezpieczyC przysztosc i podzieli¢ sie swoimi do-
Swiadczeniami z ludzmi, ktérzy bedg sie opiekowac Twoim bliskim
w przysztosci. Krgg Wsparcia bedzie najbardziej skuteczny, jesli usta-
lisz jasng wizje tej opieki i przedstawisz swoje nadzieje i leki, a takze
zyczenia i niepokoje. Oto dodatkowe mozliwosci, do rozwazenia.

Najlepsze i najbardziej skuteczne przedstawicielstwo to tak zwana
,Self-adwokatura”, a takze wparcie ze strony rodziny. Kazda inna forma
petnomocnictwa powinna by¢ podporzgdkowana tej zasadzie. Zdaje-
my sobie jednak sprawe, ze wiele 0sob moze potrzebowac wsparcia
I pomocy w wyrazaniu sie imieniu wtasnym.
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Istnieje wiele rodzajow rzecznikow. Mogg to by¢ na przyktad osoby,
ktore znajg Twojego bliskiego i potrafig nawigza¢ z nim relacje. Ten
rodzaj przedstawiciela moze, ale nie musi mie¢ wiedze o sprawach
finansowych, w tym na przyktad o zasitkach. Wazne natomiast by z ca-
tego serca dbat o najlepsze warunki zycia Twojego bliskiego. Mozesz
takze wybrac¢ jednego z przedstawicieli z organizacji pozarzgdowych.

Mimo ze nie ma takiego wymogu prawnego, wiekszos¢ petnomoc-
nikdw rejestruje sie w szkockim Scottish Independent Advocacy Al-
liance, organizacji, ktora opracowafa Kodeks Postepowania i zestaw
Zasad i Standardow, do ktorych powinni stosowac sie niezalezni pet-
nomocnicy. Oba te dokumenty sg dostepne na stronie internetowe;.
Przy rozpatrywaniu skargi nalezy wzig¢ pod uwage ustawy o Dorostych
z Niesprawnoscig (Adults with Incapacity legislation), a takze wszel-
kie opinie wyrazone w imieniu dorostego z niepetnosprawnoscig przez
niezaleznego prawnika. Jedni petnomocnicy mogg $wiadczy¢ profe-
sjonalng pomoc - niektére formy wsparcia sg dedykowane osobom
niepetnosprawnym, inni natomiast udzielajg wsparcia kazdemu, kto go
potrzebuje.

Wszelkie formy ptatnej pomocy powinny uzupetniac a nie zastepowac
zwyktg, ludzkg zyczliwosc.

Wiekszosc¢ stuzb spotecznych otrzymywata zwykle dofinansowanie od
wfadz na podstawie tak zwanego ,bloku finansowego”. Kazda taka or-
ganizacja miata dysponowac okreslong iloscig i jakoscig ustug, a 0so-
by z niepetnosprawnoscig mogty otrzymac do nich dostep. Czesto jed-
na firma lub organizacja dostarczata peten zakres ustug potrzebnych
dla danej osoby. Oznacza to, ze jej menedzerowie posiadali lub wynaj-
mowali domy opieki, zatrudniali personel i oferowali roznego rodzaju
ustfugi pomocowe.

Jednak wiele osob korzystajgcych z tych ustug miato niewiele do po-
wiedzenia. Obecnie podopieczni, ich rodziny i petnomocnicy na ca-
tym Swiecie promujg nowe podejscie — dofinansowanie indywidualne.
Istniejg dwa rodzaje takiego dofinansowania: Platnosci Bezposrednie
i Budzet Osobisty (Direct Payments and Personal Budgets), o ktérych
wiecej informaciji znajduje sie na stronie www.selfdirectedsupportscot-
land.org.uk. W kazdym przypadku fundusze sg przypisane bezpo-
Srednio do danej osoby (lub rodziny, ktéra wystepuje w jej imieniu)
w taki sposob, by mogta zamowi¢ odpowiedni dla siebie rodzaj po-
mocy i ustug. Osoby z niepetnosprawnoscig, przy pomocy swoich bli-
skich i opiekundw, mogg wybrac¢ a nastepnie wynegocjowac z firmami
i agencjami poziom niezaleznosci w dysponowaniu finansami, dopa-
sowany do swoich potrzeb. Moze to dotyczy¢ na przyktad wyboru, za-
trudnienia i ustalenia zakresu obowigzkow opiekunow, a takze doboru
ubezpieczenia, podatkéw i innych ptatnosci. Fundusze sg przypisane
do danej osoby i przechodzg razem z nig jesli zmienia ona ustugodaw-
ce lub miejsce zamieszkania.
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biorg aktywny udziat w podejmowaniu decyzji,

ich wybory sg brane pod uwage,

sg otoczeni przez troskliwych, madrych i zaufanych ludzi, ktérzy
wspierajg ich w wyborach,

najwazniejsze sg ich potrzeby, a nie to, co wygodne dla perso-
nelu czy innych osob,

brane sg pod uwage ich mozliwosci,

ich gust, preferencije i pragnienia sg traktowane powaznie,
ryzyko, btedy i porazki sg okazjg do nauki,

uznawane sg wszystkie formy komunikacji, zarowno werbalnej
jak i niewerbalne;j.

Radzimy, by$ zanim bedziesz wspiera¢ swojego bliskiego, odpowie-
dziat sobie na ponizsze pytania:

Jakie musi podjg¢ decyzje?

Jakie ma doswiadczenie w podejmowaniu decyzji?
Ktére decyzje moze podjg¢ samodzielnie?

Z ktérymi decyzjami potrzebuje pomocy?

Jak moge go wspiera¢ w podejmowaniu decyzji?

Nie ma nic nadzwyczajnego w zapewnianiu naszym bliskim bezpie-
czenstwa i jednoczesnym respektowaniu ich wyborow. Sekret to za-
chowanie rozsgdku i rownowagi, a takze odpowiedni ludzie.Najlepszy
sposob to zebranie zaufanych oséb i odpowiednio dobranych srod-
kow. Krag wsparcia potgczony z kontrolowaniem finansow, a takze
bezposrednie wsparcie, to najlepsze rozwigzanie jakie znamy.

Podsumowanie:
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Petnomocnictwo (Welfare Power of Attorney): obejmuje decyzje
w zakresie zdrowia i spraw osobistych, ale nie spraw finanso-
wych.

Rozszerzenie (Finansowe) Praw Petnomocnika Continuing (Fi-
nancial) Power of Attorney: obejmuje sprawy finansowe, ale nie
dotyczy zdrowia i spraw osobistych.

Interwencja (Intervention Order): dotyczy decyzji jednorazowej,
w sytuacji gdy potrzebna jest krotkoterminowa pomoc, na przy-
kfad przy sprzedazy domu lub podpisaniu dokumentu.

Stafa opieka (Guardianship Order): dotyczy sytuacji, w ktérych
potrzebna jest ciggtos¢ pomocy. Mozesz ubiegac sie o finanso-
wg pomoc lub wsparcie ze strony pomocy spotecznej.
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Czas jest jak czas.

historia jest jak historia,
Kto$ powiedziat,

ze marzenia sg jak album zdjec,
zycie jest jak pokaz filmu,

strach jest jak bycie zagubionym
w ciemnym lesie,

szczescie jest zyczeniem,

jutro jest rajem obcych,

wczoraj jest jak dzien nad morzem,
moje oczy sg jak ksiezyc o potnocy.

Gary Sorbie,
Glasgow, Szkocja
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Wspieranie podejmowania decyzji

Wykonaj ponizsze cwiczenie, aby uporzgdkowacC informacje dotyczgce
podejmowania decyzji przez Twojego bliskiego.

TAK NIE Rozmawiatem o sprawach zdrowotnych z lekarzem prowadzgcym mojego bliskiego.
TAK NIE Lekarz uznaje zgode na leczenie, podijetg przez mojego bliskiego.

TAK NIE Lekarz uznaje mojg zgode na leczenie podjetg w imieniu mojego bliskiego.

TAK NIE Ustanowiony jest Fundusz Celowy (Discretionary Trusts).
TAK NIE Mo;j bliski ma konto w banku.
TAK NIE Wyptaty z tego konta sg chronione przez:

— wspolne podpisy

— moj bliski jest dobrze znany pracownikom banku

— Srodki na koncie sg niewielkie

— nie ma potrzeby ochrony

TAK NIE Mo;j bliski ma prawnika.

TAK NIE Swiadczenia i ustugi, ktdre otrzymuje moj bliski sg monitorowane przez niezalezng
organizacije.

TAK NIE Sprawy mieszkaniowe sg oddzielne od innych swiadczen.
TAK NIE Personel i opiekunowie rozumiejg jak wazne jest wsparcie rodziny i je wspieraja.

TAK NIE Dla personelu i opiekunow, zaangazowanie rodziny, przyjaciot i osob z Kregu Wspar-
Cia, jest zawsze mile widziane.

TAK NIE Personel i opiekunowie zdajg sobie sprawe z tego jak wazne jest respektowanie
decyzji podjetych przez mojego bliskiego.

TAK NIE Rodzina i przyjaciele wspierajg opieke nad swoim bliskim poprzez regularmny wglad
w Swiadczenia i ustugi.
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OGOLNE INFORMACJE

Komu ufa moj bliski?

Komu moge zaufa¢ przy wspieraniu podejmowania decyzji przez mojego bliskiego?

Kto rozumie sposob komunikowania sie mojego bliskiego?

DECYZJE DOTYCZACE SPRAW MEDYCZNYCH | ZDROWOTNYCH

Lekarz mojego bliskiego

Jakiego rodzaju wsparcia potrzebuje moj bliski, aby podjg¢ decyzje dotyczgcg spraw
medycznych/ zdrowotnych?

Od kogo moj bliski powinien przyja¢ pomoc w podejmowaniu decyzji dotyczacych spraw
medycznych i zdrowotnych?

Jakie sprawy z zakresu zdrowia moj bliski jest w stanie zrozumiec?
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Jakich formalnosci musze dopetni¢, aby mie¢ pewnos¢, ze moj bliski jest pod dobrg
I odpowiednig opiekg medyczng?

DECYZJE DOTYCZACE FINANSOW

Osoby zaufane, ktore wspierajg mojego bliskiego

Kto wyraza che¢ do wspierania mojego bliskiego w podejmowaniu decyzji dotyczacych
finansow?

Konto bankowe mojego bliskiego

DECYZJE DOTYCZACE ZYCIA OSOBISTEGO

Prawnik mojego bliskiego to

Niezalezna organizacja, ktéra nadzoruje opieke nad moim bliskim to

Kto wyraza che¢ do pomocy mojemu bliskiemu w podejmowaniu decyzji dotyczgcych zycia
i spraw osobistych?
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Osigganie bezpieczenstwa

finansowego

Testament, fundusz powierniczy,
zarzgdzanie majgtkiem

,Myslimy,

ze Swiat jest nasz na zawsze,
ale jesteSmy nieco wiecej

niz podréznikami”
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Equal Futures — ubezpieczenie na zycie

Wielu ludzi nie lubi rozmawiac¢ o pienigdzach, jednak, gdy temat schodzi na przy-
sztos¢ finansowg naszych synow i corek z niepetnosprawnosciami, tego delikatne-
go tematu po prostu nie da sie unikng¢. Lindsay moze by¢ dumna ze spontanicz-
nie nawigzywanych relacji. Moze takze przypisac¢ sobie wiele innych sukcesow, jak
na przyktad zrealizowanie marzen o pilotowaniu szybowca. Jesli natomiast chodzi
0 jej przysztosc finansowg — caty kredyt zaufania i odpowiedzialnos$¢ spoczywa na
jej bliskich i dalszej rodzinie.

Osobisty profil stworzony przez Equal Futures, a takze konsultacje dotyczace pla-
nowania przysztosci, naprawde porzadkujg zarzgdzanie majgtkiem. Na przyktad
konsultacje w zakresie planowania przysztosci pomogty Helen i Alexowi pomysle¢
cafosciowo o zyciu Lindsay — od zdrowia, przez mieszkanie, po finanse i rzeczy,
ktore lubi robi¢. To byta takze okazja dla Helen i Alexa do wyrazenia swoich ocze-
kiwan co do przysztosci Lindsay.

Siostra Alexa, Tia, wkrétce zmieni testament po to, aby upewnic¢ sie, ze znajdujg
sie tam $wiadczenia stworzone dla Lindsay. Aby utworzy¢ zabezpieczenie, ktére
wspomoze Lindsay (jak i jej rodzine), spotka sie z adwokatem poleconym przez
Equal Futures, specjalizujgcym sie w sprawach zabezpieczenia dla 0séb z niepet-
nosprawnosciami. Lindsay, jak na razie, nie posiada testamentu, lecz kiedy nadej-
dzie pora aby stafa sie beneficjentem wtasnego kapitatu, sporzadzenie testamentu
stanie sie zdecydowanie jej priorytetem.

Helen i Alex réwniez uaktualniajg swoje testamenty i Fundusze Powiernicze (Trusts).
Poniewaz przepisy czesto ulegajg zmianie, wazne jest dbanie o aktualizacje spraw
finansowych, wigczajac w to Fundusz Celowy (Discretionary Trust) dla Linsday,
w ktorym jej brat John, i siostra Alexa Tia, sg jej powiernikami.

Helen i Alex takze przygotowujg plan dziatan w razie nagtych wypadkow, aby
upewnic sie, ze istotne sprawy, takie jak kwestie zwigzane z mieszkaniem i opiekg
zdrowotng, sg wiasciwie ujete.

Wszyscy cztonkowie Equal Futures zostali poproszeni o sporzgdzenie testamentu.
Warsztaty organizowane przez Equal Futures byty bardzo pouczajgce i nakreslity
Helen i Alexowi wtasciwe kierunki postepowania.
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Posiadanie dzieci
czyni Cie uwaznym
na moralnosc,
posiadanie wnukow
daje Ci przedsmak
nieSmiertelnosci
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Osigganie bezpieczenstwa
finansowego:

testament, fundusz
powierniczy, zarzgdzanie
majgtkiem

rok ten pokaze Ci jak zaplanowac¢ i zabezpieczy¢ dobry byt

finansowy cztonkowi Twojej rodziny z niepetnosprawnoscia,

teraz i w przysztosci. Obok niepetnosprawnosci, doswiadcze-

niem wielu cztonkow naszej rodziny jest niedostatek. Tak dfugo
jak jestesmy obok, mozemy pomagac naszym dzieciom na wiele spo-
sobow, chociaz musimy mie¢ na uwadze regulacje dotyczgce Swiad-
czen socjalnych.

Jako rodzice martwimy sie najbardziej o to, co przyniesie przysztosc.
Chcemy odfozy¢ wystarczajgco pieniedzy, aby zabezpieczy¢ sie na
okolicznos¢ nagtych wypadkow i nieprzewidzianych okolicznosci. Nie
chcielibySmy, aby nasi bliscy zyli na poziomie minimum egzystenciji, to
niewystarczajgce. Chcemy, aby mieli godne zycie.

Bezpieczenstwo finansowe Twoich bliskich nie musi by¢ skomplikowa-
ne, nawet jesli masz trudnosci z powodu kwestii poruszanych w po-
przednich rozdziatach. Cwiczenie znajdujace sie na koncu tego roz-
dziatu pomoze Ci zmierzy¢ sie z tym problemem. Po zakonczeniu jego
wypetniania pamietaj, ze jest wielu dobrych prawnikéw i niezaleznych
doradcow finansowych i nawet ci z nas, ktorzy dysponujg niewielkim
dochodem lub okreslonymi aktywami mogg pomaoc swoim bliskim.

Rozdziat ten nie zastgpi potrzeby dokonania trudnych wyboréw. Spe-
cjalisci, ktorych wybierzesz bedg wysoko wykwalifikowani, ale bedg
opiera¢ sie na Twojej wizji i Twoich planach oraz uzyskanych od Ciebie
szczegotach, aby stworzy¢ dobry plan dla Twojej rodziny.

Na szczescie nie jestes sam. Mozesz wykorzysta¢ Equal Futures jako
zrodto wsparcia. Na przestrzeni lat my i nasi cztonkowie zdobyliSmy
troche doswiadczenia.

93



BEZPIECZENSTWO | OCHRONA

Informacje zawarte w te] sekciji:
* dadzg Ci ogdlng wiedze na temat pisania testamentu i zarzgdzania majgtkiem

* uwydatnig znaczenie Funduszy Powierniczych (Trusts), w szczegolnosci Funduszy
Celowych (Discretionary Trusts).

* omowig zwigzek pomiedzy $wiadczeniami rzgdowymi, a Funduszami Celowymi

* 0golnie pomogg Ci w zaplanowaniu bezpieczenstwa finansowego Twoich bliskich

Twoje lepsze przygotowanie pozwoli na:

* 0szczednosc¢ czasu i pieniedzy

* dokonywanie stusznych wyboréw dla Twoich bliskich
* utatwienie sporzadzenia testamentu

* zapewnienie spokoju umystu

Rozdziat pigty — wyszczegolnienie:

* Rozdziat ten wyszczegolnia kluczowe narzedzia do zaplanowania
bezpieczenstwa finansowego Twoich bliskich.

* Zawiera kwestie dotyczgce testamentu i planowania finansow, czyli
Fundusze Celowe.

* Zawarte tu informacje pomogg Ci w przygotowaniu sie, lecz nie zastgpig
skorzystania z porady prawnej.

W chwale niedoskonatego testamentu

Zbyt wielu Brytyjczykdw umiera bez sporzgdzenia testamentu. Wielu innych umiera
z niezaktualizowanym testamentem. Z pewnoscig nie chcesz dotgczy¢ do ich grona. Nie
znasz natomiast wszystkich odpowiedzi. Potrzebujesz wyjasnienia wielu szczegotow.

Niestety ten rozdziat nie pomoze Ci stworzy¢ doskonatego testamentu. Nie pomoze w tej
sprawie takze zadna inna ksigzka czy osoba. Nie chcemy, abys popeinit ten sam btad, ktory
popetnito wielu innych. Nie czekaj na cos, co nigdy nie nastgpi.

Masz teraz czas, zeby sie zastanowic i napisac¢ ,niedoskonaty” testament. Jest to jeden
z najwiekszych prezentow, jaki mozesz dac sobie i swojej rodzinie.

Co jest takiego wspaniatego w perfekcji? Skad sie bierze iluzja, ze my ludzie mozemy by¢
perfekcyjni lub sprawia¢ aby rzeczy byty perfekcyjne? Perfekcyjny positek lub perfekcyjny
dzien? By¢ moze, ale perfekcyjne ciato, wyglad, praca, zycie w perfekcyjnym domu? Nie za
bardzo. Perfekcja jest iluzjg, ktdra wywiera niepotrzebng presje i moze sprawic¢, ze bedziemy
mieli poczucie winy nie mogac jej sprostac. Niewielu, a moze nawet nikt nie osigga tych
standardow. Mimo to kazdy z nas lepiej lub gorzej kieruje swoim zyciem.

To jest doktadnie to, co chcemy abys$ uczynit ze swoim testamentem. Zréb z nim cos!
Przygotowanie i uzupetnianie niedoskonatego testamentu nie jest najgorszg rzeczg, jakg
mozesz zrobi¢ — jest najlepszym co mozesz zrobic.
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Nikt nie chce mysleC o tym co sie stanie po Smierci, poniewaz to trudny
I niepokojacy temat. Dla niektorych rodzicow to zbyt trudne lub po
prostu przyjmujg, ze ich dzieci przejmg obowigzki opiekuncze.

Inne rodziny tez nie myslg o testamencie, poniewaz nie majg zbyt wiele
pieniedzy lub nie widzg koniecznosci zeby robi¢ cokolwiek. Jeszcze
inni martwig sie, ze podejmowanie dziafan bedzie zbyt kosztowne.

Jak wielu ludzi w tym kraju, wielu z nas rozmawia o sporzgdzeniu
testamentu, ale odkfada to az bedzie za pdzno.

Sugerujemy abys$ skorzystat z doradztwa i sporzadzit jak najwczesnie;
plan prawny i finansowy. Plany te mogg by¢ regularnie weryfikowane
(Srednio co dwa lata), aby upewnic sie, ze zawarte w nich rozwigzania
sg ciggle dobre dla Twojej rodziny.

Zanim sporzadzisz testament, musisz wyjasni¢ wszystkie szczegoly.
Sytuacja kazdej rodziny jest specyficzna. Bedziesz musiatl polegac
na czfonkach swojej rodziny, kiedy odejdziesz. Tak wiec jest dobrym
pomystem, aby przedyskutowac to z nimi juz teraz. Jesli osoba, ktora
ma by¢ wykonawcg Twojego testamentu, czuje sie onieSmielona przez
prawnikow w zakresie dysponowaniem pieniedzmi, teraz jest czas,
aby sie o tym przekonac.

Istnieje wiele innych wartosciowych zrodet wsparcia, ktore mogtbys
rozwazy¢: dalsza rodzina, znajomi, ludzie z kregu wsparcia, inne
rodziny w podobnej sytuacii, itd.

Z naszych doswiadczen wynika, iz rozmawianie z ludzmi znajdujgcymi
sie w podobnej sytuacji pomaga rodzinom zdac sobie sprawe z tego
jakie sgich wtasne cele. Im bardziej otwarte i szczere bedg te rozmowy,
tym jasniej wyartykutfowane bedg cele. Pomoze Ci to ustanowic
bardziej korzystne relacje z Twoim prawnikiem i niezaleznym doradcg
finansowym.

Jesdli jestes gotowy do szukania porad w sprawie planowania
finansowego i podatkowego, mozesz spojrze¢ do ,Pytan do zadania
niezaleznemu radcy finansowemu”.

Gdy dodasz swoje osobiste cele do celow ogolnych opisanych
powyzej i jestes zupetnie pewien swoich odpowiedzi, jestes gotowy na
rozwigzania techniczne. Tu znajdziesz niektore pytania i odpowiedzi,
ktore pomogg Ci sie z tym uporac.

Testament jest pisemnym, prawnie wigzgcym dokumentem. Mowi
ludziom co majg zrobi¢ z Twoimi pieniedzmi i catym majgtkiem. Utatwia
zycie tym, ktorzy pozostali, dzieki sporzadzeniu planu, zgodnie z ktorym
majg podgzac, oraz wskazania kto za co jest odpowiedzialny.
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Osiem celdw kluczowych

Wielu ludzi chce, aby zapisy ich testamentu:

* umozliwialy sptacenie zalegtych dtugow, podatkéw i innych zobowigzan

* zapewniaty oddzielne, niezalezne zrodio dochodu dla ich wspotpartnera

* rozdzielaly ich majgtek wedtug ich zyczenia

* zmaksymalizowaty rozmiary mienia przeznaczonego dla ich dzieci

* zabezpieczaly przysztosc finansowg ich bliskich z niepetnosprawnosciami

* zapewnialy , ze istnieje opiekun dla ich dzieci ponizej 16 roku zycia

* pozwalaly unikng¢ opdznien, rodzinnych sporow, niepotrzebnych podatkow i kosz-
townego dochodzenia roszczen

* pozwalaly przeznaczy¢ cze$¢ majatku na dziatalnos¢ organizaciji pozarzadowych
z ktorymi sg zwigzani.

Testament moze takze zawiera¢ specjalne instrukcje odnosnie aranza-
cji ceremonii pogrzebowej. Wiele pogrgzonych w smutku rodzin czuje
sie komfortowo moggc dziata¢ wedle woli bliskiego po jego smierci,
majac poczucie pewnosci, ze jg wypetnili.

Starannie zaplanowany testament sprawi, ze udziat Twojego syna lub
corki z niepetnosprawnoscig zostanie zabezpieczony i wykorzystany . o
W Sposob przynoszagcy im korzysc. Oczywistg definicjg

Kazda osoba w wieku powyzej 12 lat, a nie jak czesto sie mysliod 16 Odwagi jest robienie
lat, moze sporzadzi¢ testament, jesli tylko rozumie jego podstawowe  rzeczy, kiorych
cgle [ mqu podejmowac decyzje odnosnie tego, co chce, aby stato boisz sie robié.
sie po jej Smierci.

Czym jest zarzadzanie majgtkiem?

Zarzadzanie majgtkiem jest dos¢ szerokim pojeciem. Zawiera miedzy
innymi:

* przygotowanie testamentu

* przygotowanie petnomocnictwa, szczegotowych wytycznych me-
dycznych i oswiadczen

* podjecie decyzji w kwestii wskazania wykonawcy testamentu i po-
wiernika

* sprawdzenie kwestii podatku od spadku

* zapewnienie doradztwa odnosnie Funduszy Powierniczych i Celo-
wych,
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Jakie sg najwazniejsze rzeczy, o ktdérych musze po-
myslec?

Podczas kursu projektowania testamentu, bedziesz musiat:

* wskazaC¢ wykonawce lub wykonawcow testamentu ktorzy bedg
gwarantem wypetnienia instrukcji zawartych w testamencie,

* podzieli¢ majgtek miedzy czfonkéw rodziny (partnera i dzieci), or-
ganizacje pozarzgdowe i innych spadkobiercow,

* stworzy¢ Fundusz Celowy — jesli ma zastosowanie — takze dla Two-
ich bliskich z niepetnosprawnoscia,

* wskazac opiekuna prawnego dla Twoich dzieci, ktére majg mniej
niz 16 lat. Zobacz ,Wybieranie opiekuna dla dzieci ponizej 16 roku
zycia”.

Co sie stanie jesli umre bez sporzgdzenia
testamentu?

Jesli umierasz bez sporzgdzenia testamentu, prawo okresla pewne re-
guty wedtug ktorych majg by¢ podzielone Twoje pienigdze, majgtek
i inne aktywa. Nie zawsze jest to dokfadnie to samo co wybratbys Ty
i majgtek nie musi trafi¢ tam, gdzie bys chciat. Moze z tego wynikng¢
zamieszanie i zmartwienie dla Twoich bliskich. Inng komplikacjg moga-
cg powsta¢ w braku testamentu, jest niewskazanie jego wykonawcy.
Jesli nie ma testamentu, wtedy sgd wskaze jako wykonawce ostatnie]
woli najblizszego krewnego zmartej osoby.

Podatek od spadku i strategie planowania
podatkowego

Kiedy zaczniesz omawiac testament, na pewno pojawi sie temat podat-
ku od spadku. W Wielkiej Brytanii majatek pozostawiony przez zmar-
tego o wartosci powyzej 325,000 funtow (za rok podatkowy 2010/11),
objety jest 40% podatkiem od spadku. W przypadkach kiedy magz lub
zona umierajg przedwczesnie, to wartosc ta zostanie podwojona do
650,000 funtow (2010/11).

Co powinienes wiedzieC o pozostatych regulacjach
prawnych gdy planujesz sporzgdzenie testamentu?

W Szkocji nie mozesz wydziedziczy¢ catkowicie swoich dzieci, chyba
ze pozostawiasz tylko nieruchomosc¢, ktorg mozna dziedziczyc, to jest
dom stanowigcy wytacznie Twojg wiasnosci. Twoje dzieci muszg wy-
bra¢ pomiedzy dochodzeniem swoich praw, a tym co otrzymaty w te-
stamencie. Nie mogg zgdac obydwu rzeczy na raz.

Moze sie zdarzyc¢, ze kto$ sporzadzit testament w czasie, kiedy nabyt
pierwszy dom jako mtody, wolny singiel. Nalezy pamietac, ze od mo-
mentu urodzenia sie dzieci wystepuje domniemanie, ze wczesniejszy
testament zostat odwotany. W Szkocji matzenstwo nie skutkuje do-
mniemaniem odwotania wczesniejszego testamentu, jednakze nowo
poslubione pary muszg pamieta¢ o zmianie swoich testamentow.
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Wielu ludzi z niepetnosprawnoscig jest zaleznych od wtasnej zamoznosci i od ludzi, ktorzy
pracujgc mogg uzupetniac ich dochdd. Jesli dziedziczg pienigdze bezposrednio, zarowno po-
przez testament, jak i w drodze dziedziczenia ustawowego, mogg utraci¢ prawo do zasitkow
i zaczgC bezposrednio ponosic koszty opieki.

Najlepiej zaczg¢ od rozmowy z prawnikiem majgcym doswiadczenie w sporzgdzaniu testa-
mentow i doradztwie w sprawach majgtkowych dla rodzin osob z niepetnosprawnosciami.
Poczgtkowo moze sie to wydawac skomplikowane, jednakze jesli proces ten jest rozbity na
mniejsze etapy, jest tatwiejszy do ogarniecia.

Mowigc wprost, Fundusz Powierniczy (Trust) jest prawnym porozumieniem zawigzanym w celu
zabezpieczenia wiasnosci i ustalenia sposobu zarzgdzania pieniedzmi oraz pozostatym ma-
jatkiem. Jest ono zwykle tworzone przez prawnika.

Ludzie tworzgc Fundusze Powiernicze, dajg rodzinie wskazowki odnosnie tego:
* kto powinien mie¢ z funduszu korzy$¢ — to znaczy: kim sg beneficjenci

* kto powinien funduszem zarzgdzac — to znaczy: kto jest powiernikiem

* atakze, na co mogg by¢ uzyte finanse.

Powiernicy troszczg sie bardziej o spadek niz 0 osobe. Kontroluja, zarzgdzajg i inwestujg pie-
nigdze. Jednakze wolno im wydawac pienigdze tylko na korzy$¢ osoby, ktora zostata wskaza-
na jako beneficjent funduszu.

Jednym z najczestszych typow zabezpieczenia dla bliskich z niepetnosprawnoscig jest Fun-
dusz Celowy. Wymienia sie w nim game mozliwosci wyboru beneficjentow, takich jak osoba
z niepetnosprawnoscig, jej rodzenstwo, dalsza rodzina, a nawet organizacje pozarzgdowe.
Powiernicy majg wtedy dowolnos¢ wyboru beneficjenta, ktory odbierze majgtek lub kapitat
z Funduszu Powierniczego.

Stworzenie zabezpieczenia przy uzyciu Funduszu Celowego jest dobrym rozwigzaniem, jesli
Twaj bliski nie jest zdolny do zajmowania sie duzymi sumami pieniedzy. Pozwala takze pozbyc¢
sie zmartwienia, ze osoba niepetnosprawna mogtaby by¢ zmuszana przez inne osoby do wy-
dania pieniedzy.

Ponadto, poniewaz pienigdze nie sg prawnie sklasyfikowane jako wiasno$¢ osoby z niepet-
nosprawnoscig, oznacza to, ze ich suma nie bedzie miata wptywu na swiadczenia ze strony
panstwa, takie jak wsparcie dochodowe lub dodatek mieszkaniowy.

Jesli grupa beneficjentdw jest wystarczajgco szeroka, zawsze bedzie istniat beneficjent, ktory
bedzie mogt odebra¢ majatek, na przyktad kiedy dziecko z niepetnosprawnoscig umrze.

Rolg powiernika jest:
e zarzadzac lub dbac o kapitat Funduszu

* upewnic sie, ze Twoj bliski odbierze wszelkie dobra pochodzgce z Funduszu, zgodnie
z Twojg wolg
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Jesli zdecydujesz sie stworzyC zabezpieczenie dla Twoich bliskich, musisz wymieni¢ powier-
nikow w testamencie.

Obowigzki powiernikdw zawarte w testamencie muszg zawierac:

* decyzje jak i gdzie wydawac fundusze, dokonywac ptatnosci dla beneficjentow
* zarzgdzanie inwestycjami i majgtkiem

* koordynowanie utrzymania i remontow mieszkania

* przygotowanie zwrotow podatkowych

e prowadzenie rejestru funduszu

* raportowanie beneficjentowi lub jego opiekunowi lub prawnikowi tego co sie dzieje z fun-
duszem

Mozesz wskazaC powiernikowi rozwazenie roznych wydatkow, na przyktad nabycie domu dla
Twojego bliskiego.

Wybranie powiernika jest jedng z kluczowych decyzji odnosnie planowania przysztosci. Lu-
dzie, ktorych wybierzesz mogg pefni¢ swoje obowigzki przez 40 lat lub wiecej.

Dobrym pomystem jest posiadanie wiecej niz jednego powiernika. Na przyktad mozesz wy-
brac dwoch powiernikdw i dwoch zastepcow na wypadek, gdyby pierwotny powiernik nie mogt
dziatac.

Mozna pomyslec takze o posiadaniu trzech powiernikdw, aby unikng¢ impasu w podejmowa-
niu decyzji. Dobrym pomystem jest takze wybodr powiernika znacznie mtodszego od Ciebie.
Chcesz, aby zyt tak dfugo jak Twoj bliski!

Jesli wskazesz powiernika, powinienes wskazac takze jego nastepce, ktory na wypadek smier-
ci powiernika, przeprowadzki, lub z innego powodu, bedzie zdolny do kontynuacji powierni-
ctwa. Najlepiej, gdy powiernicy sg osobami, ktére Twoi bliscy znajg i lubig. Powiernik bedzie
wspotpracowat z Twoim bliskim przez diugi czas. Dobra relacja miedzy nimi przyniesie korzysc
wszystkim. Istotne jest, aby mie¢ wiecej niz jednego powiernika. Na pewno sprawdzi sie wy-
branie 0sob z roznymi umiejetnosciami, ktore mogg dziata¢ jako zespot. Na przyktad mozesz
wybrac jednego powiernika ze zdolnosciami finansowymi, a drugiego takiego, ktory zyje blisko
Twojego bliskiego i ma z nim dobrg relacje. Jesli powiernicy majg bliski kontakt z Twoim Dbli-
skim, lepiej rozumiejg jego potrzeby.

Ich umiejetnosci i wiedza mogag by¢ rézne i uzupetnia¢ sie wzajemnie. Na przykfad jeden po-
wiernik moze podejmowac decyzje inwestycyjne, dbac o konta bankowe, zarzgdza¢ zwrotami
podatkowymi itp. Drugi zas, rodzenstwo lub przyjaciel, moze by¢ lepiej zorientowany w tym jak
wydawac te fundusze.

W Szkocji powiernikom z reguty nie ptaci sie za ich ustugi, ale wydatki, ktére ponoszg z wtas-
nej kieszeni mogg byc¢ refundowane. Profesjonalni powiernicy majg prawo do wynagrodzenia
(prowizji) z Funduszu na zasadach przewidzianych w umowie.

Czasem moze byc¢ trudno zdecydowac jak podzieli¢ Twojg nieruchomos$¢ pomiedzy dzieci.
Mozesz zyczy¢ sobie jej podziatu rowno pomiedzy nie. W takim wypadku niektorzy umiesz-
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czajg udziat przystugujgcy ich dzieciom z niepetnosprawnosciami w Funduszu Celowym, spe-
cjalnie dla nich stworzonym.

Jednak inni ludzie mogg nie wiedziec ile kazde dziecko moze potrzebowac w przysziosci. Na
przyktad dziecko z niepetnosprawnoscig najprawdopodobniej bedzie wymagato wiekszego
wsparcia finansowego w pewnych dziedzinach. Fundusz Celowy, stworzony dla okreslonej
liczby beneficjentow, powinien zatem zapewniac¢ pewien stopien elastycznosci na przysztosc.
Testament, tworzgcy Fundusz, przyznaje powiernikom szeroki zakres praw, tak wiec majg oni
szerokie uprawnienia inwestycyjne i zwigzane z wydatkowaniem pieniedzy. Rodzic powinien
takze wyposazyC testament w liste zyczen skierowanych do powiernikdw, kidra nie powinna
ich catkowicie krepowac, ale wyrazac zyczenia rodzica co do przysztosci. Lista zyczen moze
by¢ uaktualniana wraz z wiekiem beneficjentow i odpowiada¢ zmieniajgcym sie okolicznos-
ciom, bez koniecznosci catkowitej zmiany testamentu.

Dtugosc listy zyczen zalezy od Ciebie. Pomocnym moze by¢ sporzgdzenie zapisow co do
upodoban Twoich bliskich i tego czego nie lubig, a takze mozliwych drog uzycia funduszy dla
ich korzysci. Na przyktad mogag to by¢ wskazowki, aby zabierac ich na specjalne wycieczki,
koncerty lub wydarzenia sportowe. Nalezy zatroszczyC sie, aby regularne codzienne ptatnosci
nie miaty wptywu na prawo do zasitkéw. Nie dotyczy to jednorazowych zakupow lub pocze-
stunku.

Powiernicy sg ograniczeni przez prawo inwestycyjne, ktérego rozwazna osoba powinna prze-
strzegac¢. Mozesz da¢ im wieksze uprawnienia inwestycyjne, ale musisz je wyspecyfikowac
w testamencie. Omow to ze swoim prawnikiem.

Jesli posiadasz dzieci ponizej 16 roku zycia, powinienes$ w testamencie powotac¢ dla nich opie-
kuna. Powinienes takze powota¢ zmiennikow, na wypadek gdyby pierwszy nie zaakceptowat
Twojego wyboru. W testamencie nie mozesz powotac opiekuna dla dorostego dziecka, nawet
jesli posiada gtebokg niepetnosprawnosc, ale mozesz wyrazi¢ zyczenie, zeby okreslona oso-
ba byta powotanym opiekunem po Twojej smierci, na przyktad w liscie zyczen.

Wykonawca testamentu jest osobg, ktéra dba, aby instrukcje zawarte w testamencie zostaty
wykonane po Twojej $mierci. Ludzie czesto powolujg partnera jako wykonawce, ale musisz
powotac jeszcze kogos innego lub kogos tgcznie z Twoim partnerem. Musisz takze powofac
zastepcow, na wypadek gdyby pierwotnie wskazany wykonawca nie byt zdolny do wypetnienia
roli wykonawcy testamentu. Jesli w testamencie stworzytes Fundusz, zwykle wykonawca lub
jego zastepca bedzie jednoczesnie powiernikiem lub jego zastepcyg. Porozmawiaj o tym ze
swoim prawnikiem.

Tytuty prawne (dokumenty potwierdzajgce tytut wiasnosci) do Twojego domu zawierajg niekie-
dy klauzule dziatajgcg jak testament. Okresla sie to mianem “przeznaczenie dla osoby, ktdra
przezyta” (“survivorship destination”). Jesli jeden wfasciciel umiera, jego majatek automatycz-
nie przechodzi na drugiego wtasciciela, niezaleznie od tresci testamentu. Polisy na zycie mogg
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zosta¢ scedowane na pozyczkodawce w celu spfaty hipoteki. Mogg
takze zosta¢ “scedowane” na wyznaczonych beneficjentéw, na kto-
rych przejdg bezposrednio po $mierci ubezpieczajgcego. Jesli jestes
cztonkiem systemu emerytalnego, mozesz zostac poproszony o wska-
zanie osoby lub 0sob, ktore bedg petnity role beneficjentéw po Twoijej
Smierci. Wskazanie jest jedynie rodzajem zyczenia, jako ze powiernicy
majg dowolnos¢ w zakresie wskazania 0soby, na rzecz ktorej dokonujg
takich ptatnosci. Pfatnosci te nie wchodzg do majgtku zmartego i sg
wyptacane bezposrednio beneficjentowi, duzo wczesniej — miejmy na-
dzieje — zanim zostanie potwierdzony testament (patrz nastepna stro-
na — do dyskusiji). Zwykle nie podlegajg podatkowi od spadkow.

Co stanie sie z pieniedzmi, ktére pozostang po $mierci mojego syna
lub corki? Prawdopodobnie bedziesz chciat, aby pienigdze, ktore po-
zostawiasz zostaly zuzyte za zycia Twojego syna lub corki. Jednakze
powinienes rozwazy¢, co chciatbys, aby stafo sie z pieniedzmi, ktore
zostang po smierci Twojego syna lub corki. Mozesz chciec, aby pienig-
dze trafity do innych bliskich lub na dziatalno$¢ charytatywng. Powinno
to by¢ zawarte w testamencie.

Poprzez zapisy w testamencie mozesz wesprzec¢ dziatalnos¢ organi-
zacji pozarzgdowych. Powinienes omowic te pomysty ze swoimi praw-
nymi i finansowymi doradcami. Dodatkowym bonusem jest fakt, ze
zapisane w brytyjskim rejestrze organizacje pozarzgdowe (Charity) sg
zwolnione z podatku od spadku i mogg zapewni¢ skuteczne zmini-
malizowanie lub unikniecie tego podatku. W odpowiedzi na pytania
dotyczgce wspierania organizacji pozarzgdowych w drodze zapisow
testamentowych wiele organizacji stworzyto specjalne plany darowizn.

Wiele rodzin docenia prace, ktérg wykonuje Equal Futures i wspiera
propagowana przez te organizacje niezaleznos¢ finansowg poprzez
dary charytatywne lub poprzez ustanawianie zapisu w testamencie.
Equal Futures moze zaakceptowac spadki przekazywane w testamen-
tach, a Ty mozesz rozwazyc¢ takie rozwigzanie. Skontaktuj sie z biurem
w celu uzyskania szczegotow.

Potwierdzenie jest nazwg prawnego procesu, ktory potwierdza Twoj te-
stament. Zwykle jest to zadanie dla wykonawcy Twojego testamentu,
ktory wnioskuje o potwierdzenie do Sheriff Court, w obrebie ktdrego
ostatnio zamieszkiwat zmarty. Proces ten moze trwac od kilku tygodni
do kilku miesiecy. Zanim Twoj wykonawca uzyska potwierdzenie dota-
cji, kapitat Twojego majgtku nie moze by¢ wydawany.
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W jakich okolicznosciach osoba ,
z niepetnosprawnosciami powinna stworzy¢
Fundusz Powierniczy lub testament?

Niektore osoby z niepetnosprawnosciami ustanawiajg Fundusz Ilub
spisujg testament. Istniejg wymogi prawne dla wszystkich osob — nie-
petnosprawnych lub nie — ktore muszg zosta¢ spetnione, aby maoc
umiesci¢ kapitat w Funduszu lub wykonac testament. Na przyktad
w celu przygotowania testamentu dana osoba musi wiedzie¢ czym jest
testament i jakie przynosi skutki. Jesli osoba nie jest w stanie spetnic
wymagan prawnych, wtedy nie mozna uznac, ze jest zdolna do usta-
nowienia testamentu lub Funduszu. Jednakze zdolnosc¢ tej osoby nie
jest rzeczg statg. Osoba bez zdolnosci prawnej do stworzenia testa-
mentu moze, szesC miesiecy pozniej, uzyska¢ wymagang zdolnosc.
Uzyteczna moze by¢ konsultacja z prawnikiem, ktory ma doswiadcze-
nie i rozeznanie w sytuacji osob z niepetnosprawnosciami.

Pytania, ktore mozesz

zadac niezaleznemu
doradcy finansowemu.

Aby uzyskac porade odnosnie tworzenia testamentu
I planowania przysztosci zapytaj:

1. Jakie jest Twoje doswiadczenie, wiedza, umiejetnosci?
2. Jak dfugo wykonujesz te prace?

3. Jakie jest Twoje wynagrodzenie za porade?

4

Czy pracowates z innymi rodzinami, ktore majg bliskiego
z niepetnosprawnoscig?

Uzyskiwanie porady od specijalistow

Istnieje wielu doswiadczonych specjalistow, ktorzy mogg pomaoc
w planowaniu przysztosci, musisz wybrac¢ ktéregos$ z nich. Sg adwo-
kaci, planisci finansowi i ksiegowi posiadajgcy profesjonalng wiedze
I doswiadczenie w pomaganiu przy planowaniu zabezpieczenia po-
trzeb Twoich dzieci i bliskich z niepetnosprawnoscig. Mogg pomaoc Ci
w zmaksymalizowaniu majgtku, oszczedzaniu pieniedzy i upewnieniu
sie, ze instrukcje zapisane sg we wtasciwym jezyku prawniczym. Mu-
szg postepowac wedtug zasady poufnosci, rozwaznego zarzadzania
i rzetelnej oceny.

Korzystajgc z profesjonalnych ustug, badz rozwaznym klientem. Za-
wsze pytaj specjalistow o ich przyblizone honorarium, zanim zlecisz im
ustugi. Zapytaj innych rodzicéw lub sprawdz za pomocg organizacii,
ktore pracujg w imieniu 0sob z niepetnosprawnosciami lub ich rodzin
0 nazwiska specjalistow, ktorzy wedtug nich sg pomocni i skuteczni.
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Wybor powiernika
jest jednag

Z najbardziej
istotnych decyzji,
Ktorg podejmujesz
odnosnie
planowania
przysziosci.

Specjalisci,

Ktorych wybierasz
bedg wysoko
wykwalifikowani,

ale nadal potrzebujg
naszkicowania
Twojej wizji, aby
stworzy¢ wtasciwy
plan dla Twojej
rodziny.
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Zmiany zyciowe

Niezaleznie od tego jak wyczerpujgce sg Twoje przygotowania i cate dziatanie, Twoj testa-
ment nigdy nie bedzie kompletny, nigdy doskonaty. Powinienes spodziewac sie zrewido-
wania testamentu, wraz z tym jak zmienia sie zycie. Rewizja jest stosunkowo bezbolesna
i tania, a spokdj umystu jest nie do przecenienia.

DziewieC porad w tworzeniu

testamentu, jesli posiadasz cztonka
rodziny z mepefnosprawnosma

1. Uzupetnij karte planowania testamentu, zaczynajgcg sie na stronie 106. Podsu-
nie Ci to pomyst co do Twojego kapitatu i pomoze podjg¢ decyzje.

2. Zdecydujjak chcesz, aby Twoj majgtek zostat rozdzielony. Na przykfad: wszystko
dla Twojego partnera lub jesli partner umrze, rozdzieli¢ pomiedzy dzieci w row-
nych czesciach.

3. Powotaj wykonawcow testamentu i ich zastepcow.

4. Zdecyduj czy chcesz stworzy¢ Fundusz Celowy dla cztonka rodziny z niepetno-
sprawnoscig. Upewnij sie, ze nie istnieje konflikt intereséw. Zdecyduj, kto bedzie:

* powiernikiem/ami w Funduszu Celowym

* innym beneficjentem Funduszu, tak aby zawsze byli beneficjenci, kiedy Twoj
bliski umrze.

5. Jesli Twoje dzieci majg mniej niz 16 lat, zdecyduj kogo powotac jako ich opieku-
na.

6. Przekaz wszystkie te informacje prawnikowi majagcemu doswiadczenie w spo-
rzgdzeniu testamentow i sprawach majgtkowych rodzin i 0séb z niepetnospraw-
noscig. Popro$ prawnika, zeby wyjasnit Ci podatkowe i prawne konsekwencje
Twoich decyzji.

7. Przedyskutuj zarys testamentu z Twoimi powiernikami

8. Powinienes rozwazy¢ ujawnienie czfonkom rodziny lub przyjaciotom nazwisko
doradcy i wykonawcow testamentu.

9. Weryfikuj testament raz na dwa lata.

Cwiczenie 9 - planowanie testamentu

Na koncu tego rozdziatu znajduje sie arkusz, ktérego wypetnienie pomoze Ci w uswiado-
mieniu sobie celdéw przy tworzeniu testamentu. Spojrz teraz na niego. Bazuje na arkuszu
uzywanym przez doradcow. Doktadne wypetnienie go sprawi, ze poczujesz sie pewnie.
Dzieki temu bedziesz lepiej przygotowany na spotkanie z doradca.
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Wazne jest, aby uzyskac specjalistyczne indywidualne porady odpo-
wiadajgce specyfice Twojej sytuaciji. Powinienes$ porozmawia¢ z do-
radcg majgcym doswiadczenie w sporzgdzaniu planu na przyszios¢
dla 0s6b z niepetnosprawnosciami. Zawsze jest mozliwos¢ sprawdze-
nia z gory przewidywanych optat prawnych. Mimo iz tworzenie Fundu-
szu moze by¢ duzo bardziej kosztowne niz bezposredni testament, to
przyszte oszczednosci prawdopodobnie sprawig, ze poczgtkowy koszt
wkrotce sie zwroci. Jesli posiadasz majgtek, wazne jest, aby uzyskac
porade w tej sprawie i pomyslec¢ o tym jak go przekazac.

Niektorzy moga uzyskac zwolnienie od ponoszenia kosztow prawnych
w ramach bezptatnego systemu pomocy prawnej. Prawnik moze Ci
wyjasni¢ czy kwalifikujesz sie do pomocy prawnej. Jesli tak, wazne
jest, abys$ wybratf prawnika, ktory jest w tym bezptatnym systemie.

Stowarzyszenie Prawnikow Szkocji (The Law Society of Scotland)
moze wskaza¢ nazwy firm i ich specjalizacje prawne. Na ich stronie
internetowe] znajduje sie zaktadka: ,Znajdz prawnika”. Szkocka Rada
Pomocy Prawnej (The Scottish Legal Aid Board) na swojej stronie po-
siada takze baze danych, w ktére] mozesz wyszukac wszystkie firmy
prawnicze zarejestrowane jako udzielajgce pomocy prawnej. Organi-
zacja ENABLE Scotland Trustee Service (ENABLE Szkockie Ustugi Po-
wiernicze) moze skontaktowac rodziny z prawnikami praktykujgcymi
w konkretnych dziedzinach prawa.
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Poezja Mitosna

Zyie w Tobie,

Ty zyjesz we mnie;
Jestesmy dwoma ogrodami
Nawiedzonymi

Przez siebie nawzajem.
Czasami nie moge
Znalez¢ Cie tu,

Jest tylko hustawka,
Skrzypigca, tak

Jakbys jg wtasnie opuscit,
Lub Twoja ulubiona ksigzka

Obok zegara stonecznego.
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Planowanie testamentu
Ten arkusz stuzy jako pomoc w:

* opracowaniu informacji, ktére przekazesz swojemu prawnikowi, kiedy podej-
miesz decyzje o0 sporzgdzeniu testamentu

* uswiadomieniu Ci decyzji, ktére moze bedziesz musiat podjg¢ i pomoc w ich
podjeciu.

Po uzupetnieniu tego arkusza bedziesz gotowy do skontaktowania sie z prawni-

kiem, ktorego wybrates, aby sporzgdzi¢ testament. Arkusz nie jest poradg prawna.
Aby sporzgdzi¢ testament, bedziesz potrzebowat wykwalifikowanego prawnika.

Imie i nazwisko

Adres

Zawod

Nr telefonu domowego

Nr telefonu do pracy

Tel komorkowy

Data urodzenia Miejsce urodzenia

Narodowosc¢ Stan cywilny

Data zawarcia zwigzku matzenskiego

Miejsce zawarcia zwigzku matzenskiego

Czy Ty lub Twoj wspotmatzonek byliscie poprzednio w zwigzkach matzenskich?

Imie i nazwisko wspotmatzonka

Adres

Tel domowy Telefon do pracy

Telefon komorkowy

Data urodzenia

Miejsce urodzenia Narodowosc¢
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Imie i nazwisko

Wiek

Czy wystepuje jakas niepetnosprawnosc?

Kto powinien by¢ ich opiekunem, jesli nie ukonczyty 16 roku zycia”?

Imie i nazwisko

Adres

Zwigzek

Czy jestes wtascicielem swojego domu? [ ]TAK [ INIE
Jegli tak, czy stanowi on wspotwtasnosc¢? [ ]TAK [ ] NIE

Jesli tak, czy jestes swiadomy, czy ten tytut ten zawiera ,survivorship destination”? (zapis o
automatycznym dziedziczeniu cafosci domu przez jednego wspotmatzonka po $mierci dru-

giego)
Czy nieruchomosc¢ jest obcigzona hipotekg? [ ] TAK [ ] NIE

Jesli tak, jakie jest saldo?

Czy posiadasz jakies zabezpieczenie, na przyktad:
Polise na zycie? [ ]JTAK [ ]INIE
Jegli tak, to czy jest wspdlna z wspotmatzonkiem? [ ]TAK [ I NIE

Jesli tak, czy polisa jest przypisana do kredytodawcy lub bedzie stanowi¢ czes¢ Twojej nieru-
chomosci po $mierci? [ ]JTAK [ ]INIE

Czy posiadasz jakies$ inne dziedziczne nieruchomosci, na przyktad dom/dziatke?
[ JTAK [ ]NIE

Jegli tak, czy jest to wspotwtasnosce? [ ]TAK [ INIE

Jegli tak, to czy jestes Swiadomy, ze tytut ten zawiera ,survivorship destination™?
[ ]JTAK [ ]NIE

Czy nieruchomosc jest obcigzona hipotekg? [ ]JTAK [ ]INIE
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Jesli tak, jakie jest saldo?

Czy jest to nieruchomos¢ dziedziczna w Wielkiej Brytanii? [ JTAK [ ]INIE

Jesli nie, w jakim jest kraju?

Czy posiadasz: (wspolnie/wytgcznie), podaj wartos¢ przyblizona:
Bizuterie [ JTAK [ INIE

Sprzety gospodarstwa domowego [ JTAK [ ]NIE

Antyki [ JTAK [ INIE

Samochod [ JTAK [ INIE

todz [ JTAK [ ]INIE

Czy otrzymujesz Swiadczenia emerytalne? [ ]TAK [ ]NIE

Jegdli tak, podaj szczegoty

Czy sg tam zapisy dotyczgce wspotmaizonka/osoéb bedgcych na utrzymaniu? [ ] TAK [ ] NIE
Czy jest tam swiadczenie na wypadek smierci? [ ] TAK [ ] NIE
Jegli tak, to czy zawiera aktualne dane? [ ]TAK [ INIE
Czy jestes beneficjentem jakiegos$ fuduszu? [ ]JTAK [ INIE

Jedli tak, podaj szczegoty

Wypetnij ponizsze rubryki dla siebie i, jesli dotyczy, takze dla wspotmalzonka.

Depozyty pieniezne, na przyktad w bankach lub towarzystwach ubezpieczeniowych.

Nazwa banku: Suma
Nazwa banku: Suma
Nazwa banku: Suma

Nazwy firmy ubezpieczeniowych

Suma ubezpieczenia

Czy te polisy sg objete funduszem? [ JTAK [ ]INIE

Czy te polisy sg na kogos scedowane? [ JTAK [ ]I NIE
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AKCJE | UDZIALY

llos¢ Opis Wartosc

Czy sg to akcje imienne, czy na okaziciela. Gdzie sg przechowywane?

ZAINTERESOWANIA BIZNESOWE

Podziat majgtku

Szczegotowe zapisy

Sktadniki majgtku (na przyktad przedmioty lub dom itp.)

Darowizny pieniezne

Sktadniki pieniezne (na przykifad sumy pieniedzy)

JAK ZYCZYSZ SOBIE, ABY WYDATKOWAC POZOSTALOSC
(NA PRZYKLAD, RESZTE MAJATKU)

Jesli jakas czes¢ majatku ma pozosta¢ w rekach beneficjentow, ktorzy sg w wieku ponizej 16
roku zycia, lub sg niepetnosprawni, czy zyczysz sobie utworzy¢ Fundusz? [ ] TAK [ ] NIE

INSTRUKCJE POGRZEBOWE

Czy zyczysz sobie zostac¢ spalonym lub skremowanym? [ ] TAK [ ] NIE
Gdzie?
Czy zyczysz sobie postugi religijnej? [ ]TAK [ ] NIE

Jedli tak, kto ma tej postudze przewodzic?

Czy masz jakie$ specjalne zyczenia w sprawie postugi?

Czy zyczysz sobie przyjecia po pogrzebie? [ JTAK [ ] NIE

Jesli tak, gdzie?
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Przysztosc¢ petna obietnic

Kombinacja dziatarh Johna zwigzanych z wyprowadzkg oraz powaznych schorzen
Helen prowadzi do zadania trudnego pytania: ,Co stanie sie z Lindsay, gdy nas
nie bedzie w poblizu?” Na kazdym etapie podrdzy rodzina musiata pokonac tak
wiele biurokratycznych barier i tak wiele przeszkdd. Kto by to zatatwiat, gdyby ich
zabrakto?

Problemy te sktonity Helen i Alexa do podjecia rozmoéw z innymi rodzinami,
borykajgcymi sie z podobnymi problemami. Po dwoch lub trzech spotkaniach
kazda z par zdecydowata sie na utworzenie Kregu z synem lub corkg innej pary.
Jednakze nie byto to wystarczajgce rozwigzanie, poniewaz w miare starzenia sie
rodzicow trzeba byto liczy¢ sie z ich odejsciem z Kregu Cztonkow. Wkrétce pojawito
sie rozwigzanie tego problemu.

Po kilku miesigcach Helen ustyszata rozmowe Ala Etmansky’ego z Vickie Cam-
mack na temat PLAN. Dowiedziata sie w jaki sposéb PLAN pomaga stworzy¢ SIE-
Cl (Kregi Wsparcia) z osobg wspomagajgcg lub tgcznikiem spotecznosci (commu-
nity connector), jak okreslamy ich obecnie. To byto brakujgce ogniwo. Helen i Alex
poczynili co prawda pewne kroki, by zbudowac siecC i by zapewni¢ mieszkanie,
jednak dodatkowe ogniwo miato na celu zapewnienie bezpieczenstwa Lindsay w
przysztodci i przybrato ksztalt Kregu Zycia.

Podobnie jak Helen i Alex, wielu innych rodzicow posiadato wiecej niz jedno
dziecko. Pragneli oni, by ich wszystkie dzieci miaty w zyciu takie same szanse. To
wiasnie skfaniato Helene do podjecia dziatan na rzecz Lindsay.

Helen i Alex traktowali te dziatania jako rodzaj polisy ubezpieczeniowej. Zdecydow-
ani byli ptaci¢ za cztonkostwo w organizacji i rekompensowac koszty, ale byfa to
niewielka cena za spokojne sumienie. Ponadto, wybiegajgc daleko w przysztosc,
odpowiedzialnos¢ za Lindsay spoczywataby nie tylko na Johnie, ale tez na Equal
Futures.

Alex i Helen majg teraz pewnosc, ze cokolwiek im los zgotuje w przysztosci, Lind-
say bedzie miata zapewnione bezpieczenstwo i opieke.

Jesli chodzi o Lindsay, to ma ona konkretne, okreslone plany na przysztos¢. Aby
dowiedzie¢ sie wiecej 0 tych planach i pomystach, przeczytajcie nastepny rozdziat.

Podsumowujgc przytaczamy stowa Lindsay: ,Kazdy powinien mie¢ kragg”. Trudno
sie z tym nie zgodzic.
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Kilka pytan do Lindsay Cant

Co najbardziej lubisz w swoim w zyciu?

Przyjaciot i rodzine skupionych wokot mnie. Podoba mi sie to, ze moj brat mieszka
12 minut od mojego domu.

Co chciataby$ zmienic?

Jestem zadowolona ze swojego zycia, ale chciatabym, zeby inni ludzie zdawali so-
bie sprawe z tego, jak duze majg mozliwosci. Mogg bawic sie, wszedzie chodzic.
Niektorzy z moich przyjaciot nie probujg nic zmieni¢ w swoim zyciu, bojg sie zmian.

Jakie to uczucie, gdy sie ma wokot siebie Krag Wsparcia?

Krag jest dla mnie wspaniatg rzeczg. Chce zrobi¢ cos$ wiecej dla ludzi, ktorzy
nigdy tego nie zaznali. Chce, by dowiedzieli sie, ze to, co dla mnie jest wspaniate,
moze takie byc i dla nich. Wcigz powtarzam, ze kazdy powinien mie¢ swoj krgg.
Poprositam spotecznos¢ Kregu o pomoc w utworzeniu mojej strony internetowe;.
Teraz inni tez tworzg strony internetowe.

Co mogtabys poradzi¢ ludziom, ktoérzy chcg stworzy¢ Krag?

Zeby dazyli do tego dla dobra swoich synéw i corek i zeby sie nie obawiali. Ludzie
bedg szczesliwi, gdy zostang zaproszeni do Kregu. Nie bedg w takie| sytuacji, jak
maj ojciec, ktory zapoczatkowat te dziatania. Moj tata nawet na poczatku drogi byt
tak dobry, jakby byt mistrzem kregli, poniewaz dat poczatek - wymyslit Krag.

Czego jeszcze chciatabys sprobowac dokonac?

Moim marzeniem jest rozkrecenie projektu skuterowego w Loch Leven. Chciatabym,
zeby wiele 0sob jezdzito na skuterach i zeby dawafo im to rados¢ i poczucie
wolnosci.

W nastepnym sezonie mam zamiar zwigkszy¢ swoje umiejetnosci w curlingu.
Zdobytam juz nagrode za 3 miejsce, ale chciatabym kiedy$ osiggngc¢ pierwsze
miejsce w zawodach.
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KROK SZOSTY
/abezpieczenie twojego planu

Aby zapewniC swojemu krewnemu dobre zycie | bezpieczng przyszios¢ powinie-
nes zwroci¢ uwage na kilka podstawowych elementow:

Ty, twoj krewny, najblizsza rodzina oraz przyjaciele musicie mie¢ szczegotowy plan tego,
co chcecie zrobic,

state zaangazowanie i pomoc przyjaciot i rodziny,
kontrola nad sprawami zwigzanymi z domem,
wsparcie w podejmowaniu decyzji,

wiasciwe sporzgdzenie i realizowanie testamentu,
strategia finansowa w Funduszu Celowym

wrazliwi powiernicy, ktorzy znajg cztonka Twojej rodziny.

Uwazamy, ze powinienes takze pomysle¢ o tym:

w jaki sposob chcesz podzieli¢ swoj majatek i zasoby finansowe,

ktorzy krewni, przyjaciele, cztonkowie kregu lub stowarzyszenia mogliby by¢ powiernikami
Funduszu Powierniczego,

jakie] pomocy mozecie oczekiwac¢ od doradcy prawnego, ksiegowego i doradcy finanso-
wego,

zebraniu tych wszystkich cennych informacji w arkuszu roboczym, zawartym w tej ksigzce.

Wierzymy, ze masz teraz jasny obraz tego, jak bedzie wyglgdac zycie Twojego
krewnego, gdy Ciebie juz nie bedzie. Obraz ten zawiera nastepujgce dane:

kim bedg jego przyjaciele,

gdzie Twoj krewny bedzie mieszkac,

w jaki sposob bedzie bra¢ udziat w zyciu spotecznosci,
CcOo mozna zrobi¢, by zapewni¢ mu bezpieczenstwo,
kto moze pefni€ role jego rzecznika i kuratora,

jakg role mogliby petni¢ inni cztonkowie rodziny,
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Masz przed sobg wyzwanie, polegajgce na utworzeniu takiego uktadu, ktory bedzie zapewniat
Twojemu krewnemu bezpieczenstwo, opieke i wygodne zycie po Twojej Smierci. To ogromne
wyzwanie. Kto wie, co przyniesie przyszios¢? Co mozesz z tym zrobi¢? Zapewne tak jak nas,
gnebi Cie dokuczliwa, niepokojgca mysl: kto tak jak ja bedzie miat baczenie na wszystko? Kto
bedzie moimi oczami i uszami, moimi rekami i nogami? Kto bedzie monitorowat plany i reali-
zowat je? Jaki jest moj ,Plan B*?

Mamy na to prostg odpowiedz: zwigzek rodzin, znajdujgcych sie w podobnej sytuacji. Equal
Futures zostata powotana przez matg grupe rodzin, ktére chciaty stworzy¢ nowy typ organiza-
cji, kontrolowanej przez rodziny, utrzymujgcej niezaleznosc finansowg i skupiajgcej sie szcze-
golnie na finansowe;j i spotecznej pomysinosci ich niepetnosprawnych krewnych.

Pomysimy zatem o tym. Musimy przygotowac plan pracy, podobnie jak to robi ogrodnik: pod-
lewac, uwazacC na zmieniajgce sie warunki, przygotowac ostone przed burzg, odpowiednio
nawozic¢, cieszy¢ sie wszystkimi etapami rozwoju, delektowac sie pieknem kazdej chwili, do-
ceniac stodycz i trudy opieki. Podobnie jak ogrodnik uczymy sie duzo o zyciu. Uczymy sie na
przyktad o wzajemnych relacjach pomiedzy kwiatami i kompostem.

Piekna roza, ktorg wtasnie scielismy i umiesciliSmy w wazonie jest bardzo ,rasowa”. Pieknie,
Swiezo pachnie. Gnijgcy kompost jest jej przeciwienstwem.

To jednak tylko powierzchowne wrazenie. Jesli przyjrzymy sie doktadniej, zobaczymy, ze w cig-
gu pieciu lub szesciu dni roza stanie sie czescig kompostu. Nie musimy nawet czekac tak dtu-
go. Juz teraz mozemy to zobaczy¢. Spojrzmy uwaznie na roze. Czy widzimy w niej kompost?
Czy w komposcie widzimy roze?

Jegdli jestes ogrodnikiem, zdajesz sobie sprawe z tego, ze nie moze istnie¢ jedno bez drugiego.
Roza i kompost sg jednoscig. Kompost jest tak samo cenny jak roza.

Jegli jestes rodzicem, rozumiesz, ze wiekszoS¢ piekna, ktore stworzytes$ przyCmiewajg ciemne
strony zycia lub chmury na horyzoncie. Jest to dla nas tak oczywiste, jak ruch rodzin.

Ruch rodzicéw dookota niepetnosprawnosci powstat pod koniec Il wojny swiatowej w odpo-
wiedzi na rozwoj eugeniki oraz okrucienstwo posunie¢ skierowanych przeciwko ludziom nie-
petnosprawnym. Powstat tez w reakcji na podszepty profesjonalistow, by umieszczac nasze
dzieci w zaktadach. Te pierwotne zalgzki zmian — zasiane w wilgotnej glebie — wydaty jeszcze
lepsze rosliny.

Ten ruch rodzicow byt pierwszym miedzynarodowym ruchem. Zaowocowat utworzeniem Karty
Praw Cztowieka Niepetnosprawnego Naroddéw Zjednoczonych (UN Charter of Human Rights
for Persons with Disabilities).

Obserwujemy na horyzoncie niepokojgce trendy. Zwracamy na nie szczegoélng uwage. Traktu-
jemy te wyzwania jak warunki pogodowe, ktore musi bra¢ pod uwage kazdy rozsgdny ogrod-
nik. Zajrzyjmy zatem pod powierzchnie kompostu i pogrzebmy tam przez chwile. By¢ moze
zauwazymy tworzgcy sie zaczyn, ktory nastepnie da poczatek kolejnej pieknej roslinie.
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W ciggu 15 lat starzenie sie populacji bedzie stanowito kluczowe wyzwanie, przed ktorymi sta-
ng lokalne i narodowe gospodarki. Przewiduje sie, ze w ciggu tych 15 lat liczebnos¢ populacii
Szkocji zwiekszy sie - z powodu niewielkiego wzrostu liczby urodzen, niewielkiego spadku
ilosci zgondw oraz zwiekszonego naptywu ludnosci do Szkocji w stosunku do ilosci oséb
wyjezdzajgcych. Jednoczesnie jednak wcigz bedziemy starzejgcym sie spoteczenstwem, po-
niewaz od lat osiemdziesigtych ubiegtego wieku spada przyrost naturalny. Nasza populacja
bedzie prawdopodobnie coraz mniej liczna do roku 2020, podczas gdy reszta Wielkiej Brytanii
utrzyma tendencje rosngca. Wiekszosc¢ statystyk wskazuje, ze:

* jlo$¢ dzieci ponizej 16 roku zycia zmniejszy sie przypuszczalnie o 15 %, z 0,94 min
w 2004 roku do 0,79 min w 2031 roku;

* jlo$¢ oso6b w wieku produkcyjnym zmniejszy sie prawdopodobnie 0 7 %, z 3,18 min
w 2004 roku do 2,96 min w 2031r.

* jlo$¢ osoéb w wieku emerytalnym prawdopodobnie wzrosnie o0 35 % z 0,97 min w 2004
roku do 1,31 min w 2031 roku;

e ilos¢ ludzi w wieku 75 lat i wiecej wzrosnie prawdopodobnie 0 75 % z 0,37 min w 2004
roku do 0,65 min w 2031 roku;

Po pierwsze, bedzie mniej ludzi w wieku produkcyjnym, ptacgcych podatki, czego skutkiem
bedg zmniejszone kwoty w budzetach rzgdowych na wszelkie wydatki. Po drugie, bedzie wzra-
stac¢ zapotrzebowanie na wydatki na ochrone zdrowia. Po trzecie, wraz ze zmniejszong iloscig
pieniedzy i wzrostem zapotrzebowania na ochrone zdrowia, bedzie mniej zrodet przeznaczo-
nych na zaspokojenie potrzeb spotecznych, edukacyjnych i srodowiskowych.

Nie wszyscy zgadzajg sie z nakreslonymi przez nas wyzwaniami fiskalnymi. Kazdy z eksper-
tow ma odmienng wizje. By¢ moze koszty opieki zdrowotnej nie wzrosng tak dramatycznie jak
przewidujemy. By¢ moze nowa fala imigracji bedzie kotem rozruchowym dla ekonomii. By¢
moze tendencja spadkowa przyrostu naturalnego zostanie zahamowana. Nie mozemy prze-
widzie¢, w jaki sposob rzgdy odpowiedzg na te problemy i jak uda sie im sterowanie kosztami
opieki zdrowotnej i kreowanie wiekszej efektywnosci. Nalezy o tym mysle¢ rozwaznie, jednak
trzeba bra¢ pod uwage to, ze w przysztosci moze by¢ mniej pieniedzy na zaspokojenie po-
trzeb 0sob niepetnosprawnych.

Debata o nowych wyzwaniach. Krewni, przyjaciele i osoby wspierajgce ludzi sfabszych wiedzg
jak ograniczone moze byc¢ spoteczne wsparcie dla oséb niepetnosprawnych. Dyskusje na
temat eutanazji, prowadzace do legalizacji Smierci oraz zapatrzenie w technologie i inzynierie
genetyczng odzwierciedlajg dgzenie do doskonatosci i pozwalajg wyciggng¢ wniosek, ze zycie
niektorych ludzi jest bezwartosciowe. Wraz z kazdg kolejng tragedig lub rozwojem nauki poja-
wiajg sie obawy, ze tak dwuznaczne pojecia, jak ,, jakos¢ zycia” mogg byc¢ wykorzystywane na
poparcie ,nowych” ruchow eugenicznych. W przesztosci fgczyto sie to z odcieciem funduszy
wspierajgcych ludzi uwazanych za nie zastugujgcych na pomoc, poniewaz nie pracowali, nie
tworzyli dochodu, a przeciwnie — korzystali z ograniczonych zrédet spotecznych. Naszym za-
daniem jest zapewnienie naszym niepetnosprawnym krewnym dostatecznej opieki medycznej
oraz udziatu w innych panstwowych funduszach w przysztosci.
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Na szczescie, rodziny mogg mie¢ wptyw na rozwdj sytuacji. Najwczesniejszymi z szeregu
wyzwan, przed ktorymi stajemy sg: ograniczenie podstawy do opodatkowania oraz zwieksze-
nie budzetéw ochrony zdrowia. Wierzymy w to, ze naturalna zaradnos$c i kreatywnos$c¢ rodzin
prowadzi¢ bedzie do powstania nowych rozwigzan w zmieniajgcych sie czasach. PLAN skupia
cztonkoéw réznych organizaciji, do ktorych nalezy tez Equal Futures.

Equal Futures zostata powotana po wizycie cztonkdéw PLAN w Szkocji w 2001 roku na zapro-
szenie Szkockich Stuzb Spotecznych.

Equal Futures zostata powotana przez krewnych oséb niepetnosprawnych jako wyraz troski
o ich przysztosc, gdy opiekunowie nie bedg juz w stanie sprawowac nad nimi opieki. Ich dzia-
fania skupity sie przede wszystkim wokot jakosci zycia ich krewnych, na uzyskaniu kazdego
rodzaju wsparcia, ktérego niepetnosprawne osoby potrzebujg.

Equal Futures rozwinefa sie jako wartosciowe i odnoszgce sukcesy przedsiewziecie, dajgce
wsparcie pojedynczym osobom i rodzinom. Cele te osiggnieto poprzez tworzenie indywidual-
nych, rodzinnych i spotecznych relacji oraz poprzez rozwdj nowego sposobu myslenia 0 moz-
liwosciach, wspotpracy i ludziach niepetnosprawnych i ich rodzinach, jako sile spotecznej
i ekonomicznej.

Przy pomocy PLAN i z jego poparciem Equal Futures zarejestrowata sie jako przedsiebiorstwo
spoteczne (company limited by guarantee and a charity). Pieciu cztonkéw zarzgdu zostato
cztonkami komitetu do spraw ustanowienia kregow dla swych niepetnosprawnych krewnych.

Zatozyciele Equal Futures przez wiele lat byli Swiadkami zmian oddziatywajgcych na ich krew-
nych. Wielu z nich zaangazowanych byto w tworzenie rodzicielskich grup wsparcia, zmagaja-
cych sie z roznymi trudnosciami organizacyjnymi.
Doswiadczali wzlotow i upadkow polityki panstwa. Wiedzieli, ze jakos$¢ pracy stuzb moze sie
zmienia¢. Wiedzieli, czego unikac i na co nalezy zwroci¢ szczegolng uwage. Chcieli utworzy¢
dobrg organizacje opierajgcg sie na duchu udanego zycia. Tworzyli organizacje wokot czte-
rech podstawowych wartosci:
1. Wzajemnych relacji pomiedzy ludzmi, dzieki ktorym czujg sie oni bezpiecznie i ktore
stwarzajg mozliwosci dobrego zycia,
2. Finansowej samowystarczalnosci — jako mozliwosci, czesciowego chocby, uniezalez-
nienia sie od rzgdowych dotacji na dziatalnos¢ organizacii,
3. Kierownictwa rodzinnego — statut przewiduje, ze wiekszo$¢ cztonkow organizacji to
cztonkowie rodzin,

4. Udziatu obywateli — udziat naszych krewnych powoduje uznawanie ich za petnopraw-
nych cztonkdw organizacji i nadaje sens ich zyciu
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Ustuga doradcza - planowanie przysztosci. Equal Futures dostarcza aktualnych informacji na
temat wszystkich aspektow planowania przysztosci. Poprzez odwiedzanie rodzin, spotkania
dyskusyjne, rozmowy telefoniczne, konferencje, warsztaty, materiaty na video i DVD oraz kon-
takt osobisty, Equal Futures wspomaga rodziny i poszczegdlnych niepetnosprawnych. Oto
przyktady:

* najnowsze informacje na temat przygotowania planu i planowania stanu posiadania

* kierowanie krewnych osob niepetnosprawnych do profesjonalistow wrazliwych na roz-

wigzania pasujgce do ich sytuaciji
e poradnictwo utatwiajgce waszym krewnym godne zycie w spoteczenstwie
* ochrona ich przysztosci

* kierowanie do doradcow finansowych

Equal Futures wierzy, ze najlepszym czasem dla konsolidacji przyjaciot i rodziny w Kregu
Wsparcia jest Terazniejszos¢. Bez osobistego i bliskiego kontaktu z ludzmi i ich rodzinami
Equal Futures nie moze byc¢ traktowana jako jedyne zabezpieczenie intereséw 0sob niepetno-
sprawnych.

Poparcie i rzecznictwo rodzinne. Jedng z korzySci osigganych przez rodziny zwigzane
z Equal Futures jest wsparcie i komfort ptyngcy z ich wspdlnej pracy. Sposob dziatania, jaki
Equal Futures aktywnie popiera, polega sie na wzajemnym kontakcie rodzin. Rodziny i profe-
sjonalisci wspotdziatajg we wszystkich dziedzinach. Rodziny odwiedzajg sie wzajemnie. Ro-
dziny z Kregéw Wsparcia spotykajg sie regularnie, dzielgc sie dziataniami i doradzajgc sobie
wzajemnie. Rodziny towarzyszg sobie w krytycznych momentach, wspierajg sie.

Equal Futures Scisle wspotpracuje z miejscowymi i krajowymi wtadzami, by broni¢ prawnych
i finansowych ulepszen, ktore bedg stuzy¢ ludziom niepetnosprawnym.

Zobowigzanie na cafe zycie. To ostateczna i najbardziej podstawowa rola Equal Futures. Ro-
dziny mogg skorzystac¢ ze wszystkich ustug, oferowanych przez Equal Futures. Jesli jednak
chcecie, by Equal Futures stata na strazy najlepszych interesow Waszych krewnych po Waszej
Smierci, musicie zostac jej Cztonkami Statymi.

Czfonek Staty Equal Futures powinien aktywnie uczestniczy¢ w tworzeniu i realizacji swoich
planow na przysztos¢. Equal Futures bedzie organizacig, w ktorej bedziesz miec oparcie w re-
alizacji tych planow. Equal Futures jest jeszcze jednym systemem sprawdzajgcym, ktory pole-
camy Ci dla dobra Twojego krewnego.

Cztonkowie mogg korzystac z nastepujgcych udogodnien, ktére zapewnia Equal Futures:

* pomoc w podejmowaniu decyzji dotyczgcych Funduszy i powiernictwa dla dobra ich
krewnych

» dbalos¢ o stan zdrowia ich krewnych w Kregu Wsparcia

* regularne odwiedziny u ich krewnych

* monitorowanie ustug, z ktorych korzystajg

* wystepowanie na rzecz zmian chronigcych lub poprawiajgcych jakosc zycia krewnych
* spetnianie réznych specyficznych zyczen

* odpowiedz na problemy i kryzysy

* nadzorowanie urzgdzania mieszkan, w ktorych zyjg

* zabezpieczanie i ulepszanie prawa i polityki
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Poniewaz nasi rodzice—zatozyciele nie chcieli polega¢ na dtugoterminowych funduszach rza-
dowych, prébujemy uzyskac status przedsiebiorstwa spotecznego (social enterprise). Przed-
siebiorstwo spotfeczne to nowy rodzaj organizacji non-profit, ktéra wypetnia misje spoteczng
poprzez zdobywanie wtasnych srodkow. Inicjatywy spoteczne realizuje sie poprzez pozyskiwa-
nie niewykorzystanych zrodet, ktore mogg by¢ uruchomione dla wspodlnego dobra.

Nasze doswiadczenie obejmuje szczegodtowg wiedze na temat potrzeb rodzicow i rodzin w da-
zeniu do kreowania bezpiecznej przysztosci ich krewnych. Doprowadzito ono do nawigzania
kontaktow z bankami i spotdzielniami mieszkaniowymi, towarzystwami ubezpieczeniowymi,
firmami prawniczymi oraz doradcami finansowymi, ktorzy sg zainteresowani udzielaniem po-
mocy temu rodzacemu sie segmentowi rynku osob niepetnosprawnych.

e partnerowanie firmom prawniczym, instytucjom finansowym i towarzystwom zajmujg-
cym sie planowaniem przysztosci

* pobieranie optat od naszych produktéw i ustug na rzecz innych

Przeksztatcenie sie w przedsiebiorstwo spoteczne przebiegto nie bez trudnosci. Trudno byto
podja¢ decyzje o pobieraniu optat za nasze ustugi. Wiemy jednak, ze bez niezaleznosci finan-
sowe| nasza skutecznosc¢ jako rzecznikow bytaby ograniczona. Teraz mamy tez maty Kapitat
Zelazny, ktérego zadaniem jest pomoc tym, ktérych nie staé na ptacenie naszych nominalnych
sktadek.

Wyobrazamy sobie, ze nasza inicjatywa spoteczna skupi wielu beneficjentéw. Umozliwi to nam
dochowanie wiernosci naszym podstawowym wartosciom. Bedziemy w stanie wspiera¢ na-
kreslone przez nas spofeczne cele. Dzieki zréznicowanej bazie organizacja bedzie bardziej
stabilna finansowo. Pienigdze, kidre zarobimy nie bedg pochodzi¢ ze statych zrodet. Ta ela-
styczno$¢ umozliwi nam skuteczng reakcje na pojawiajgce sie potrzeby.

By¢ moze wazne jest tez to, ze funkcjonowanie jako przedsiebiorstwo spoteczne pozwoli nam
znalez¢ wtasng droge. Posiadanie niezaleznej bazy ekonomicznej przygotuje nas do wszel-
kich zdarzen w przysztosci i jest modelem, ktory powinny kopiowac inne organizacje.

Wiekszos$¢ z nas styszato o zielonej ekonomii — biznesie poswieconym zmniejszeniu skazenia
i ograniczeniu wptywu cztowieka na ekologie. By¢ moze styszeliscie tez o rynku nabywania
produktow i ustug przez starszych ludzi (tzw. grey pound business). Lub o rézowej turystyce
— biznesie turystycznym oferujgcym ustugi dla spotecznosci homoseksualnych. Wszystkie te
rynki przyciggajg uwage biznesmendw i spotfek.

W Kanadzie, PLAN powstat i rozwingt sie, jako przedsiebiorstwo spoteczne, poniewaz jego
utworzenie byfo takze odpowiedzig na potrzeby rynku niepetnosprawnych. Jednym z najbar-
dziej obiecujgcych obszarow dla sektora niepetnosprawnosci w przysztosci jest zmobilizowa-
nie tego rynku, by wspieraf naszg kondycje finansowa.

Equal Futures zaczyna mysle¢ o sposobach osiggniecia wspolnego ekonomicznego dobro-
bytu swych cztonkow, ktory zabezpieczytby przysztosc¢ ludzi niepetnosprawnych. Sadzimy, ze
mozemy skorzysta¢ z doswiadczen dziataczy kanadyjskich i przeniesc je na nasz grunt — do
Szkocji. Jednym z ich pomystow jest na przyktad ustanowienie Funduszu Nie Jestes Sam
w celu finansowania kosztow Kregow Wsparcia.
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W Equal Futures jestesmy tez przekonani, ze wykorzystanie naszej grupowej sity ekonomicz-
nej jest podstawowg skfadowg w zabezpieczeniu przysztosci wszystkich ludzi niepetnospraw-
nych. Skontaktuj sie z nami, jesli jestes zainteresowany podobng inicjatywa.

W odpowiedzi na wzrastajgce zainteresowanie na swiecie dziatalnoscig PLAN w Kanadzie,
nasi kanadyjscy koledzy utworzyli Instytut PLAN.

Instytut PLAN:

e organizuje konferencje on-line (w sieci), warsztaty, treningi i konsultacje dla oséb petnig-
cych funkcje opiekuncze; spoteczng przedsiebiorczos¢; kierownictwo rodzinne; rozwoj or-
ganizacyjny i spoteczne dziatania innowacyjne

* prowadzi mentoring grup rodzinnych, ktére adaptujg model PLAN
* rozprowadza ksigzki, ptyty CD i DVD

* prowadzi badania i edytuje publikacje na temat dziatalnosci obywatelskiej, sieci spotecz-
nych i wiasnosci.

PLAN oferuje coroczne Treningi Liderow — kursy dla osob zainteresowanych przyswajaniem
wiedzy na temat modelu PLAN. Dla oséb chcgcych dowiedzie¢ sie czegos o ruchach spo-
tecznych oferuje czterodniowe spotkania, odbywajgce sie co roku w styczniu. Aby zasiegng¢
wiecej informacji na temat Instytutu PLAN wejdzcie na strone: www.planinstitute.ca.

W tym rozdziale prezentujemy szes$¢ krokdw prowadzgcych do zmiany terazniejszosci i przy-
gotowania przysztosci Twojego krewnego:

— okreslenie Twojego punktu widzenia
Skupienie ludzi wokot Twych nadziei na przysztose.

— ksztatcenie przyjaciot
Stworzenie i utrzymanie silnego kregu wsparcia (osobistej sieci), angazujgcego przyjaciot
i 0soby wspierajgce

— tworzenie domu
Uczynienie domu prawdziwym domem

— podejmowanie stusznych decyzji
Wzmocnienie stabych stron i respektowanie wyborow.

Testament, fundusze, zarzgdzania majgtkiem przy uzyciu wszelkich prawnych i finansowych
narzedzi jakimi dysponujecie.

— zabezpieczenie Twojego planu
Wyznaczenie i przygotowanie Waszych nastepcow, zarbwno osob prywatnych, jak i organiza-
cji takich jak Equal Futures
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Jak mogliscie sie przekonac, kazdy z tych krokow zwieksza bezpie-
czenstwo i jakos¢ zycia. Kroki wzajemnie sie uzupetniajg i traktowane
jako catosc¢ stanowig caftosciowy system. By¢ moze nie zabezpieczajg
catkowicie, ale najlepiej jak sie da. Umozliwiajg tez zastgpienie obec-
nych dziatan rodzin i zapewniajg kontynuacje dziatan z pokolenia na
pokolenie.

Nikt, nawet ten, kto wigczyt sie do planowania przysztych dalekosiez-
nych interesow, nie moze by¢ pewien diugofalowych rezultatéw. Za-
wsze cos trzeba bedzie poprawiac i zmieniac. To normalne. Roznica
polega na tym, ze Wy bedziecie ulepszac plan, ktory juz dziata. Wyko-
nano juz ciezkg prace i przygotowano odpowiednie podstawy.

Mozemy Was zapewnic, ze rezultaty zapewnig wam spokojne sumie-
nie.

,Bezpieczenstwo i ochrona” to ksigzka — poradnik
dla ogrodnikow. Dalismy Wam pomyst i informacije,
a takze pewne dobre narzedzia. Do Was jednak nale-
zy reszta — sadzenie, nawadnianie, odchwaszczanie.
JestesSmy pewni, ze stworzycie nowy porzadek zycia
Waszych rodzin. Przyniesie on Wam walecznosc i od-
wage, ale koncowym efektem bedzie zadowolenie
z nowego ogrodu — porzgdek zastgpi chaos. Stwo-
rzycie poczucie bezpieczenstwa dla siebie i Waszych
krewnych. My dostarczyliSmy nasion i narzedzi. Wy
dostarczacie mitosc.

121



BEZPIECZENSTWO | OCHRONA

Zgromadzitem wszystkie potrzebne dokumenty:

[ ] Portret mojego bliskiego

[ ] List do przysztosci opisujgcy moje zyczenia

[ ] Lista dokumentéw mojego bliskiego: akt urodzenia, dowdd osobisty
[ ] Uaktualniony testament

[ ] Opis celow Funduszu Celowego

[ ] Uaktualniona lista skfadnikow mojego majgtku oraz informacja
gdzie sie znajdujg (polisa, numer konta, akcje)

[ 1] Zgromadzitem dokumenty w bezpiecznym miejscu

[ ] M) wykonawca testamentu wie gdzie dokumenty sg przechowywane
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arszawskie Forum Inicjatyw na Rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscig Intelektual-

ng (WFIONI) dziafajgce pod auspicjami Stowarzyszenia BORIS (http://fnoni.bo-

ris.org.pl/) w ramach Stotecznego Centrum Wspotpracy Obywatelskiej. Forum

powstato w 2012 roku i skupia przedstawicieli warszawskich i ogolnopolskich
organizacji pozarzgdowych dziatajgcych na rzecz osob z niepetnosprawnoscig intelektualng
i ich rodzin oraz ekspertow skupionych wokot tego srodowiska. Gtownym celem Forum jest
wypracowanie modelu systemowej pomocy osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng ,od
urodzenia do wieku podesziego” w Warszawie (z mozliwoscig zastosowania rozwigzan na
poziomie krajowym). WFIONI rozpoczeto miedzy innymi dziatania zwigzane z wypracowaniem
rozwigzan dotyczgcych sytuacji zabezpieczenia prawno-finansowego, mieszkaniowego i spo-
fecznego osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng na czas, gdy z przyczyn naturalnych
straci ona juz oparcie w rodzinie. Jest to przygotowanie wsparcia srodowiskowego dla osoby
niepetnosprawnej intelektualnie, umozliwiajgcego jej dalsze funkcjonowanie w spotecznosci
lokalnej. Podstawowym pytaniem, jakie zadajg sobie rodziny, w ktérych zyjg osoby z niepetno-
sprawnoscig (w sposob bardziej lub mniej swiadomy) jest pytanie o przysztos¢ — co sie sta-
nie z moim dzieckiem, kiedy ja umre? Zainspirowani kanadyjskimi rozwigzaniami organizaciji
PLAN chcemy zmierzy¢ sie z tym problemem. Konieczne wydaje sie wiec wypracowanie takich
mechanizmaow, ktore pozwolg zapewni¢ godne zycie tym osobom. Muszg to by¢ gwarancje
zabezpieczajgce majatek i nadzor nad finansami, musi by¢ rozwigzana kwestia mieszkaniowa
oraz zapewnione wsparcie spoteczne zyczliwych oséb. Dodatkowym czynnikiem, ktory nalezy
uwzglednic przy dalszych pracach nad wybrang koncepcjg prawno-finansowg i mieszkaniowg
jest roznorodnos¢ potrzeb wynikajgcych z rodzaju i stopnia niepetnosprawnosci. Przyktadowo,
osoby z niepefnosprawnoscig intelektualng w stopniu gtebokim wymagajg wiekszego zaanga-
zowania rodziny i asystentow oraz szerszego zakresu i dostepu do ustug zdrowotno-rehabili-
tacyjnych. Konieczne jest w zwigzku z tym profilowanie dziatan, uwzgledniajgce potrzeby osob
z réznymi rodzajami niepetnosprawnosci.

Rzadko zdarza sie, aby rodziny oséb z niepetnosprawnoscig intelektualng miaty koncepcje
planu zyciowego swoich dzieci, zabezpieczenia prawnego, finansowego, mieszkaniowego ich
przysztosci, a takze aby mialy wizje rozwigzania kwestii pieczy nad dorostymi ,dzie¢mi” po
swojej Smierci lub w sytuacji zniedoteznienia. Refleksja przychodzi w momencie kryzysowym,
kiedy nalezy natychmiast podjg¢ decyzje wptywajgcg na zabezpieczenie socjalnej i ekono-
micznej przysztosci ich niepetnosprawnego ,dziecka”.

Wiele osob niepetnosprawnych zyje w matej rodzinie, niejednokrotnie z jednym rodzicem, cze-
sto bedgcym osobg schorowang, w podesztym wieku. Wiele rodzin zmaga sie z samotnoscig,
nie ma znajomych i szerszych relacji ze srodowiskiem spotecznym. Kontakty spofeczne sg
ograniczone tylko do profesjonalistow w dziedzinie pomocy spotecznej oraz 0séb poznanych
w zwigzku z edukacjg czy rehabilitacjg. Co wiecej — osoby te, co prawda wspotpracujg z rodzi-
ng indywidualnie, ale nie znajg sie wzajemnie i nie wspotpracujg ze sobg.
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Gtownym zadaniem rodziny posiadajgcej dziecko w wieku szkolnym jest wspieranie, reha-
bilitacja i edukacja dziecka. W wieku p6znej dorostosci, starzejgcy sie rodzice podejmujg
heroiczny trud zapewnienia opieki niepetnosprawnemu synowi lub corce pomimo wfasnych
ograniczen. W efekcie takich dziatan doroste osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng zo-
stajg czesto pozbawione mozliwosci osobistego rozwoju i udziatu w zyciu spotecznym. Cafa
energia rodziny jest skupiona na biologicznym przetrwaniu. System ustug oferowany przez
stuzby spoteczne jest czesto nieefektywny i nie moze zagwarantowac¢ dobrego funkcjonowa-
nia osoby niepetnosprawnej w naturalnym dla niej srodowisku domowym po $mierci rodzicow/
opiekunow. W wyniku braku zabezpieczenia finansowego (ubezpieczeniowego), osoby nie-
petnosprawne intelektualnie i ich rodziny najczesciej sg ekonomicznie zalezne od pomocy ze
strony opieki panstwa i stuzb spotecznych.

System wsparcia srodowiskowego jest zawsze duzo tanszy niz system opieki instytucjonalne;j.
Indywidualne przypadki wsparcia srodowiskowego mogg by¢ mocno zroznicowane, ale za-
wsze bedg duzo mniej kosztowne niz opieka instytucjonalna.

W 2012 roku Polska ratyfikowata KONWENCJE O PRAWACH OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH.
W Konwenciji w art. 19 czytamy, ze osoby niepefnosprawne majg prawo do prowadzenia zycia
samodzielnie i przy wigczeniu w spoteczenstwo, w tym prawo do zycia w spoteczenstwie, do
dokonywania wyborow, na réwni z innymi osobami; w tym prawo podjecia decyzji co do tego,
gdzie i z kim bedg mieszkac¢. Obowigzkiem panstw, ktére podpisaty Konwencije jest podejmo-
wanie odpowiednich srodkow w celu utatwienia korzystania z tego prawa wszystkim osobom
niepetnosprawnym oraz zapewnienie petnej integracji i uczestnictwa w zyciu spoteczenstwa
(dostep do ustug swiadczonych w domu i innych ustug wsparcia w spotecznosci lokalnej, ce-
lem zapobiegania izolacji spotecznej; dostep do ustug i urzgdzen powszechnie dostepnych).
Konwencja juz obowigzuje w sensie prawnym, ale potrzebne jest realne wprowadzenie jej
w zycie. Dlatego tez inicjatywa WFIONI zmierza do opracowania systemu, ktory krok po kroku
pokazywatby rozne wazne zagadnienia tworzenia wsparcia srodowiskowego i przygotowania
rodziny do odejscia rodzicow/opiekunow.

W zyciu kazdej rodziny z osobg z niepetnosprawnoscig, osobg z pewnym — mniejszym lub
wiekszym — stopniem niesamodzielnosci, nadejdg sytuacije, ktorych teraz nie mozna przewi-
dzie¢, ale mozna im w pewnym stopniu zapobiec. Mozna i trzeba zmierzy¢ sie z problemami
przysztosci, oswoic leki, przewidzie¢ zagrozenia. Przygotujmy sie razem i spojrzmy odwaznie
w przysztosc — to dzieje sie juz w pierwszych, powstatych z naszej inicjatywy, kregach wspar-
cia.

Zapewne dtugo bedziemy pamieta¢ dzien, w ktorym Pawet przyszedt do Osrodka i wyraznie
zaniepokojony powiedziat: ,Wiesz, dzis w nocy przyszedt do mnie tata, usiadt na tozku i powie-
dziat - teraz Pawetku musisz by¢ dzielny, ja odchodze i juz nie bede mogt sie tobg opiekowac,
pamietaj - nie ptacz, wszystko sie utozy”. WiedzieliSmy, ze ojciec Pawta jest w szpitalu, ze jego
stan jest ciezki, ze moze umrzec¢, wiec opowies¢ Pawta zrobita na terapeutach duze wrazenie.
Godzine pozniej zatelefonowata siostra Pawta z informacja, ze ojciec nie zyje. Prosita, zeby nie
mowic nic Pawtowi, chciata mu te informacje, przekazac osobiscie. Pawet byt wtedy 27-letnim
otytym mezczyzng z zespotem Downa, od niedawna zaczat korzystac z okularow przy wadzie
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wzroku - 27 dioptrii. Miat zacme, nie potrafit zadbac o siebie, potrzebowat pomocy we wszyst-
kich czynnosciach dnia codziennego, chorowat co najmniej 16 razy w roku. Po $mierci ojca
zostat w mieszkaniu sam (mama umarfa rok wczesniej). Rodzice rozmawiali z pozostatymi
dziecmi o swoich zyczeniach na wypadek smierci. Podkreslali, ze mieszkanie zostawiajg dla
Pawta (rodzenstwo w tym czasie mieszkato juz samodzielnie, mieli wtasne rodziny, obowigzki
rodzicielskie i zawodowe), zalecali, zeby brat i siostra zaopiekowali sie niepetnosprawnym
bratem. Sytuacja byta dosc¢ trudna, mimo wczesniejszych deklaracji nikt z cztonkow blizszej
i dalszej rodziny nie chciat lub nie mogt zaopiekowac sie Pawtem. Rodzenstwo nie mogto z nim
zamieszkac, a samodzielnie mieszkac nie potrafit. Wielogodzinne rozmowy, stres, dyzury przy
Pawle, po kilku miesigcach spowodowaty, ze rodzenstwo zaczeto sie przygotowywac do wy-
pracowania rozwigzania. Uznali, ze opieke nad Pawtem moze sprawowac opiekunka, najlepiej
studentka pedagogiki specjalnej, ktéra w zamian za mozliwos¢ bezptatnego zamieszkania
razem z Pawfem w dwupokojowym mieszkaniu zaopiekuje sie nim w godzinach wieczornych
i w weekendy. W ciggu dnia Pawet nadal bedzie uczeszczat do osrodka wsparcia. Problemem
byfo tez zapewnienie Pawtowi opieki podczas choroby oraz przywozenie i odwozenie do osrod-
ka. Oprocz opiekunki w domu, rodzina skorzystata z mozliwosci zaangazowania do opieki nad
Pawfem o0s6b realizujgcych specjalistyczne ustugi opiekuncze. Mineto 10 lat, obecnie mieszka
z Pawtem juz czwarta opiekunka, dogadujg sie. Pawet jest dzielny, schudt okoto 40 kg, nauczyt
sie samodzielnie korzystac z toalety, kgpac, ubiera¢ adekwatnie do pogody, potrafi sam rano
przygotowac sie do wyjscia z domu. W tramwaju ustepuje miejsca starszym ludziom. Chodzi
na basen, uprawia rézne sporty, gra na marakasach w zespole muzycznym. Zagrat gtowng
role w horrorze nakreconym przez swoich kolegow. Co najmniej dwa razy w roku wyjezdza na
wakacje. Miat dziewczyne, ktora jednak po krétkim czasie wyjechata do Emiratow Arabskich.
Z biegiem czasu brat przestat go odwiedzac, z siostrg widuje sie kilka razy w roku. Jednak to
siostra jako opiekun prawny z powodzeniem zarzgdza jego finansami, dba o jego potrzeby
bytowe. Pawet ma nature filozofa, mozna z nim porozmawia¢ o naturze zta, o ludzkich stabos-
ciach. Wzbogaca zycie ludzi z nim pracujgcych o refleksje nad sensem zycia.

Zdarza sie jednak i tak, ze w najblizszym otoczeniu nie ma 0sob, ktdre w sytuacjach nagtych
zdarzen majg wole, site i mozliwosci dziatania, aby wesprze¢ osobe niepetnosprawng, gdy
w Kryzysowej sytuacji zostanie sama.

Ten frazes czesto zastepuje systemowe myslenie o przysziosci osoby niepetnosprawnej. | fak-
tycznie, zawsze jakos jest. Stanistaw byt mieszkancem jednej z warszawskich dzielnic, zanim
wokot miejsca jego urodzenia odbudowano miasto, spedzit szczesliwe dziecinstwo z siostrg,
dziadkami, matkg (ojciec bardzo wczesnie odszedt od rodziny). Stas - tak mowili o nim wszy-
scy, nie zauwazajgc nawet, ze Stas stat sie Stanistawem, poszedt do pracy (w Zaktadzie Pracy
Chronionej ,Swit"). Stopniowo jego sprawno$é pogarszata sie. Z hali produkcyjnej zostat prze-
niesiony do prac porzgdkowych. Wszystkie prace wykonywat z radoscig, dumny ze swoich
osiggniec¢. Gdy nie byt juz w stanie pracowac, przeszedt na rente. Gdy trafit do osrodka wspar-
cia, byt wesotym, aktywnym 50-latkiem. Gawedziarz, artysta, snut opowiesci o dziadku i ho-
dowanych przez niego koniach, wspominat bliskich, ktorzy odeszli. Uktadat wiersze, ktorych
nie byt w stanie zapisac. Po Smierci cztonkdw najblizszej rodziny zamieszkat z blisko 80-letnig
ciocig. Mieli do dyspozycji piekne 90-metrowe mieszkanie. Mijaly lata, stan zdrowia cioci po-
garszat sie, a Stasio kwitl. Byt przyjacielem wszystkich spotkanych ludzi. Zaprzyjazniony ze
Smieciarzami, dostawat od nich w prezencie samochodziki, od pan w pobliskim sklepie - droz-
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dzowki. Nie rozstawat sie ze szkicownikiem. Rysowat ludzi, samochody, drzewa, a najczesciej
konie. Dobrze byto Stasiowi w swojej matej ojczyznie. Czesto wychodzit z domu, aby pospa-
cerowac po znanych uliczkach, i$¢ do parku, porozmawiac z ludzmi. Coraz czesciej otoczenie
zadawalo sobie pytanie - co bedzie ze Stasiem, gdy zabraknie cioci. Rozmowy z ciocig byty
bardzo trudne. Nie chciata, aby Stas zamieszkat w Domu Pomocy Spotecznej (tam umarta
jej siostra, a mama Stasia), nie dafa jednak zadnych dyspozycji na wypadek swojej Smierci.
Czesto powtarzata: ,jako$ to bedzie, nie wiadomo kto pierwszy umrze, pomysle o tym poz-
niej”. W koncu nie byfo juz zadnego ,pozniej”, ciocia zmarta kilka dni przed Swietami Bozego
Narodzenia. Byty to ostatnie swieta Stasia w rodzinnym domu. Przez miesigc miat zapewniong
pomoc opieki spotecznej, potem udato sie znalez¢ mu miejsce w Domu Pomocy Spoteczne;.
Ma tam zapewniong opieke, jest czysty i zadbany. Gdy widziatam go ostatnim razem, byt przy-
gaszony, jakby przy przeprowadzce zapomnial zabra¢ z sobg te radosc, ktora wczesniej go
przepetniata. Od tamtej pory rodzice i opiekunowie 0osob, ktore razem ze Stasiem chodzity do
Srodowiskowego Domu Samopomocy, zaczeli gloéno zadawaé pytanie - co sie stanie z na-
szymi bliskimi po naszym odejsciu? Pytajgc wiedzieli, ze ,jakos to bedzie” nie znaczy ,najle-
piej”. Nie potrafilismy podac im zadnego gotowego rozwigzania, z jednym wyjatkiem - pomysl|-
cie o tym dzi$, bo jutra moze nie by¢. Mamy rézne plany na rozne okolicznosci i na osigganie
roznych celow: plan rodzinnego spotkania, plan remontu, plan na wakacje, plany na zmiane
samochodu, na kupno mieszkania, czasem wieksze plany - na wspolng przysztosc, na kariere
zawodowag; planujemy przyszto$¢ nienarodzonych jeszcze dzieci. W tym planowaniu czasem
zapominamy, ze niepetnosprawne dzieci i niepetnosprawni dorosli tez majg przysztosc.

Samo myslenie o problemie, bez konkretnego dziatania, rzadko prowadzi do jego rozwigza-
nia. Swoistym ,ol$nieniem” dla rodzin osob z niepetnosprawnoscig intelektualng i profesjo-
nalistow zaangazowanych w dziatania na rzecz ONI byto Seminarium “Przyszto$¢ zaczyna
sie dzis”, zorganizowane 22 kwietnia 2013 roku przez organizacje Ashoka, przy wspotpracy
Warszawskiego Forum Inicjatyw na Rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig Intelektualng. Al Et-
manski i Vickie Cammack z organizacji kanadyjskiej PLAN - Planned Lifetime Advocacy Ne-
twork (www.plan.ca) opowiedzieli o osobistym doswiadczeniu i doswiadczeniu innych rodzin,
w ktorych zyjg osoby niepetnosprawne. Uswiadomili nam czym polega przejScie od pytania
,CO stanie sie z moim bliskimi po mojej Smierci” do tworzenia dla tego bliskiego bezpiecznej
przysztosci. Perspektywa dziafania zamiast zamartwiania sie wydata nam sie bardzo bliska.
Jezeli zrobity to rodziny z Kanady, Wielkiej Brytanii, Standéw Zjednoczonych, to dlaczego ro-
dziny w Polsce, z uwzglednieniem lokalnej perspektywy, nie mogtyby zrealizowa¢ podobnego
programu? Chcielismy wiedzie¢ wiecej, lepiej rozumie¢ procesy zachodzgce w rodzinach de-
cydujgcych sie realizacje programu zabezpieczenia przysztosci osob z niepetnosprawnoscig
intelektualng, poznac techniki pracy z rodzinami i osobami niepetnosprawnymi. | tu znéw pod-
powiedz przyszta ze strony Kanadyjczykdw z organizaciji PLAN. Kilkanascie dni po konferencji
wystali nam elektronicznie ksigzke “Safe and Secure”, w ktorej opisali droge do udanego zycia
0s0b z niepetnosprawnoscig i droge do zycia bez leku dla ich bliskich. Ttumaczenie ksigzki
byto bardzo ciekawym doswiadczeniem, wspolnym dziataniem organizacji WFIONI. Proces
ttumaczenia byt tez okazjg, aby poznac¢ doktadnie tresc¢ ksigzki, cwiczenia praktyczne w niej
zawarte, zrozumiec¢ jej idee i ,zarazi¢ sie” jej przestaniem. Od poczagtku wierzylismy, ze wpro-
wadzenie idei ,,Bezpiecznej Przysztosci” na polski grunt jest mozliwe i przyniesie efekty porow-
nywalne z osiggnieciami (opisanymi w niniejszej publikacji) organizaciji PLAN w innych krajach.
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Od maja 2015 realizowany jest pilotazowy projekt Krgg Wsparcia Osoby z Niepetnosprawnos-
cig Intelektualng (KW ONI) ze srodkoéw Funduszu Inicjatyw Obywatelskich. Oprocz podmio-
tow wspierajgcych, bierze w nim udziat 5 organizacji nalezgcych do Forum: Stowarzyszenie
Rodzicow i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzgcych ,Tecza” (lider) oraz partnerzy:
Srodowiskowy Dom Samopomocy w Warszawie przy ul. Rydygiera 3, Srodowiskowy Dom Sa-
mopomocy w Warszawie przy ul. Gorskiej 7, Stowarzyszenie Otwarte Drzwi, Fundacja Pomocy
Ludziom Niepetnosprawnym. Wsparcie w pozyskiwaniu wolontariuszy realizowato Centrum
Wolontariatu w Warszawie, a pomoc merytoryczno-organizacyjng zapewnito Stowarzyszenie
Biuro Obstugi Ruchu Inicjatyw Spotecznych — BORIS. Projekt wymagat tez wsparcia akademi-
ckiego, ktorego podieto sie Laboratorium Innowacji Spotecznej przy Uniwersytecie Warszaw-
skim. Kazda organizacja pracowata z trzema rodzinami, w ktorych zyjg osoby niepefnospraw-
ne, co w sumie dato efekt rozpoczecia budowania pietnastu Kregéw Wsparcia.

Krgg wsparcia (osobista sieC) to jeden z elementow udanego zycia, a jednoczesnie jeden
z najprostszych pomystéw umozliwiajgcych osobie z niepetnosprawnoscig intelektualng na-
wigzanie relacji spotecznych. Osoba ta jest centralnym punktem kregu. Podejscie takie jest
nowoscig w zyciu wiekszosci osob niepetnosprawnych biorgcych udziat w projekcie. Realiza-
cja pomystu KW ONI opiera sie na udowodnionym naukowo pozytywnym wplywie bogatych
relacji spotecznych na jako$c¢ zycia wszystkich ludzi, nie tylko oséb z niepetnosprawnoscia.
Osoby otoczone siecig dobrych relacji sg na ogot szczesliwsze.

Mimo ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng czesto sg bardzo ciekawymi ludzmi, zdol-
nymi do funkcjonowania w oparciu o zasade wzajemnosci, to jednak potrzebujg wsparcia
(impulsu) w nawigzaniu relacji. Czesto tez w ich podtrzymywaniu. Podczas realizacji projektu
spotkalismy sie z sytuacjg, ze jedna z 0sob, wokot ktorej budujemy krgg wsparcia, nie wiedzia-
fa, ze moze zatelefonowac do wolontariusza, aby potwierdzi¢ godzine umdwionego spotkania.

Projekt KW ONI polega na pracy ze spotecznoscig lokalng i tworzeniu wiezéw solidarnosci
i samopomocy. Zaktada zbudowanie na poziomie lokalnym prostej struktury spotecznej.
Wspdlnoty pomocnych ludzi, potgczonych zainteresowaniami, preferencjami spedzania (or-
ganizowania) czasu, hobby, religig, gustami muzycznymi czy mitoscig do zwierzat, a takze
troskg o ONI (troska jest wynikiem wspolnych dziatan, konsekwencjg a nie przyczyng). Rea-
lizacja projektu wigzata sie z podjeciem planowych, systematycznych dziatan. Towarzyszyta
nam pokora, rozumielismy, ze mimo czasem wieloletniego doswiadczenia w pracy z osobami
niepetnosprawnymi, nie wiemy wszystkiego. Szkolenia dla organizacji i specjalistow do spraw
kregow wsparcia zostaty zrealizowane wedtug autorskiego programu. Zapoznano organizacje
z ideg kregow wsparcia, pokazano mozliwosci i konsekwencje pracy z rodzinami i organiza-
cjami. Specjalisci do spraw kregéw wsparcia wspolnie stworzyli narzedzia do pracy z rodzina-
mi (w oparciu o narzedzia opisane w ksigzce ,Safe and Secure” ).

Wyposazeni w wiedze specijalisci do spraw kregu wsparcia rozpoczeli prace z rodzinami, a my
w tym czasie przygotowywalismy szkolenia dla wolontariuszy. TworzyliSmy portrety oséb nie-
petnosprawnych, szukaliSmy najlepszych sposobéw przedstawiania osob niepetnosprawnych
w sposob oddajgcych ich potencijat i mozliwosci. Szkolenia dla wolontariuszy byty ciekawym
wyzwaniem. Spotkalismy sie z osobami, ktére wczesniej nie miaty kontaktu z ludzmi z niepet-
nosprawnoscig intelektualng. W dostepnej formie przedstawilismy im specyfike tej niepetno-
sprawnosci. Pokazalismy tez materiat filmowy, w ktérym osoby te opowiadajg o swoich potrze-
bach, planach, marzeniach.
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Kazda z organizacji przedstawita sylwetki uczestnikow projektu. Kazda
Z nich zrobita to w inny sposob, poszczegoine prezentacje koncen-
trowaly sie na potencjalnych mozliwosciach i potrzebach spotecznych
opisywanych osob. We wtasnym tempie w organizacjach zaczety po-
wstawac kregi wsparcia. Kazdy z kregow ma wtasng dynamike i spo-
s6b dziafania. Sg w nich, obok wolontariuszy, osoby z najblizszego
otoczenia, pracownicy socjalni, dalsza rodzina. Czy kregi zaczely juz
spetniac swojg role, ocencie sami (krotkie opisy kregow wsparcia sg
zawarte w niniejszej publikacji). Projekt jest realizowany w sieci wspot-
pracujgcych ze sobg organizaciji — jest to wspolne doswiadczenie i wie-
dza nie ograniczona do jednej organizacii, a jest to suma doswiadczen
i roznorodnych perspektyw. Zdajemy sobie sprawe, ze to dopiero po-
czatek i trzeba idee Kregow pielegnowac i rozwijac.

Jednoczesnie juz w marcu 2015 roku inna grupa w ramach WFIONI za-
poczgtkowata prace nad poszukiwaniem mozliwych rozwigzan finan-
sowych i prawnych, dajgcych nadzieje, ze moze to zainicjowac funda-
mentalng zmiane w podejsciu do pracy z osobami niepetnosprawnymi
i ich rodzinami. Niestety nie istnieje w Polsce instytucja Funduszu Po-
wierniczego (Trust), kitora okazafa sie bardzo przydatna w systemie
anglosaskim. Dlatego poszukiwane sg inne narzedzia prawno-finan-
sowe, nadajgce sie do zastosowania na polskim gruncie, na przyktad
testament z poleceniem czy tez fundacja. W przysztosci marzylibySmy
0 wprowadzeniu do polskiego systemu prawnego takiej instytucji jak
Fundusz Powierniczy. W prace pro—bono w obszarze prawnym zaan-
gazowata sie duza Kancelaria Prawna Weil.

Ponizej znajduje sie pieC przyktadow tworzgcych sie Kregow, pocho-
dzgcych z kazdej z organizacji biorgcych udziat w projekcie. Niektore
imiona zostaty zmienione.
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Opis kregu stworzonego przez

Srodowiskowy Dom Samopomocy
przy ul. Rydygiera 3

Projekt KW ONI pokazuje holistyczny sposéb patrzenia na sytuacje rodzin, w ktorych jest oso-
ba z niepetnosprawnoscig intelektualng. Wniosek ten sformutowatam z perspektywy wielolet-
niej obserwacji relacji w rodzinie, jej funkcjonowania i potrzeb. Do udziatu w projekcie trudno
byfo wybrac¢ trzy konkretne rodziny, wtasciwie kazda powinna mie¢ takg mozliwosc¢. Zdecy-
dowalismy, ze najwazniejszym kryterium bedzie wiek osoby z niepetnosprawnoscig i sytuacja
osobista rodzin. Rodziny, w ktérych zachodzi wysokie prawdopodobienstwo, ze w bliskiej per-
spektywie osoba z niepetnosprawnoscig zostanie sama lub stan zdrowia opiekundw utrudni
opieke nad nig, miaty pierwszenstwo w rekrutaciji do projektu. Wszyscy trzej uczestnicy pro-
jektu nie mieli watpliwosci, ze chcg wzig¢ w nim udziat. Podczas licznych rozmow w trakcie
trwania projektu kazdy z nich mowit, ze czuje sie samotny, wszyscy chetnie angazowali sie
w spotkania z wolontariuszami. Mysle, ze w kazdym przypadku chodzi o akceptacje i poczucie
bezpieczenstwa, jako ze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng w trakcie swojego zycia
czesto doswiadczaty odrzucenia i wielu trudnych sytuacii.

Rodzine, ktora jest opisana, tworzy syn Karol, 53-letni mezczyzna z niepetnosprawnoscig in-
telektualng oraz ojciec Lucjan, obecnie 80-letni, kiory stara sie jak najlepiej opiekowac synem.
Karol ma powazne trudnosci w codziennym funkcjonowaniu, pozornie sprawny, w rzeczywi-
stosci jest bezradny jak dziecko. Potrzebuje jasnych zasad, konsekwenciji, ciggtego monito-
rowania i motywowania do aktywnosci. Obaj panowie sg coraz starsi. Karol coraz wolniej sie
uczy, obok codziennych trudnosci, wymaga specjalistycznego leczenia z powodu zaburzen
zachowania.

Temat przysziosci niepetnosprawnego dorostego dziecka jest dla wiekszosci rodzin bolesny
i trudny. Poruszanie okreslonych zagadnien wywotuje lek. Podobnie byto w przypadku opisy-
wanej rodziny. Oswajanie ojca z tym delikatnym tematem wymagato czasu, trwato ponad rok.
Lucjan poczgtkowo unikat rozmow, zmieniajgc temat lub obracajgc sprawe w zart. Wspol-
nie z terapeutg Karola, pracownikiem specjalistycznych ustug opiekunczych, odbylismy kilka
spotkan w domu panow. Udato sie zmotywowac Lucjana do udziatu w projekcie. Karol przyjat
pomyst z entuzjazmem, lubi ludzi i perspektywa poznania nowych osob oraz zintensyfikowa-
nia relacji z obecnie waznymi dla siebie, wydata mu sie atrakcyjna. Bardzo pomocne w pracy
z panem Lucjanem bylty narzedzia wypracowane w czasie projektu i wskazowki z ksigzki ,Safe
and secure” Ala Etmanski’ego, Jacka Collinsa, Vickie Cammack.

Lucjan zaczat prace w kierunku zmiany myslenia i podjgt konkretne dziafania, cho¢ widac byto
jak to dla niego trudne. Poczatkowo w rozmowach przejawiat myslenie zyczeniowe, zaplano-
walt, ze syn, gdy zostanie sam, bedzie samodzielnie mieszkat w obecnym mieszkaniu, a opie-
ke nad nim bedzie na odlegtosc¢ sprawowat kuzyn Darek. Tymczasem nie rozmawiat z Darkiem
na ten temat, uwazajgc, ze to jego oczywisty obowigzek. W trakcie naszej wspotpracy za-
uwazyliSmy zmiane w podejsciu do tematu. Lucjan zrozumiaf, ze konieczne jest rozpoczecie
dziatan juz teraz, a nie zdanie sie na nieznang przysztosc¢. Zdobyt Swiadomosc, ze ma wptyw
na przyszio$é syna. Stat sie bardziej otwarty, sam inicjuje spotkania. Zgodzit sie, aby w Srodo-
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wiskowym Domu Samopomocy, do ktérego codziennie przychodzi Karol, zorganizowa¢ mu
80-te urodziny. Napisaf testament, obiecat, ze porozmawia z Darkiem. Na pytania co projekt
zmienit w jego zyciu powiedziat, ze czuje sie mniej obcigzony myslg o przysztosci syna.

Dla Karola, ktory jest osobg bardzo towarzyska, spotkania z innymi ludzmi sg bardzo wazne.
W przypadku opisywanej rodziny wazna byta diagnoza srodowiska spotecznego. Okazato sie,
ze Karol ma umiejetnosci podtrzymywania wieloletnich znajomosci i ma wokot siebie kilku zycz-
liwych mu ludzi. Przedstawitam im koncepcije Kregu Wsparcia, a oni zgodzili sie wzig¢ w nim
udziat. Jedng z takich osob jest wolontariusz, ktory od kilkunastu lat spotyka sie z uczestnikami
Srodowiskowego Domu Samopomocy na Zoliborzu. Jest tez zaprzyjazniony z rodzing, zapra-
szany na imieniny Karola i Lucjana. W trakcie projektu brat udziat, wspolnie z Karolem, w akcji
sprzatania Parku Krasinskich. Razem zwiedzali takze Muzeum Zyddw Polskich. Inng osoba,
jakg poznat Karol w klubie seniora, ktéry dawniej miat siedzibe w SDS, jest llona. Na pytanie
w czym pomaga ci llona, Karol odpowiedziat: ,Przychodze do niej i sobie gadamy”.

Istotng postacig w zyciu rodziny jest terapeuta Karola, pracownik specjalistycznych ustug
opiekunczych. Poswieca duzo czasu na rozmowy z Lucjanem i Karolem, przekonujgc ich jak
wazng sprawg jest Krgg Wsparcia. Mysle, ze o to rowniez chodzi w naszym projekcie. Bardzo
wazna jest wspotpraca i wzajemne zrozumienie 0sob skupionych wokot rodziny i osoby nie-
petnosprawnej. Obecnie w Kregu Wsparcia Karola jest pie¢ 0sob, z kazdg z tych oséb Karol
ma staly kontakt. Robig wspolnie rézne rzeczy (spacery, zwiedzanie, plener malarski, wyjscie
do kawiarni, zwiedzanie oceanarium 3D). Wszystkie te osoby byly na w wernisazu Grupy Ak-
tywnosci Tworczej, na kitorej prezentowane byty prace malowane przez Karola. Osoby te po
prostu lubig Karola, jest dla nich wazng osobg. W sytuacjach trudnych Karol ma do kogo
zZwrocic sie 0 pomoc.

Specjalista do spraw kregdw wsparcia, Agnieszka Sobczak
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Opis kregu stworzonego przez

Stowarzyszenie Otwarte Drzwi

Pani Anna ma 25 lat. Od 1 kwietnia 2012 roku korzysta ze wsparcia Stowarzyszenia Otwarte
Drzwi. Jej rozwoj intelektualny okreslony jest na poziomie niepefnosprawnosci intelektualnej na
pograniczu stopnia lekkiego i umiarkowanego.

Na co dzien pani Anna jest uczestniczkg Osrodka Wsparcia Osob z Niepetnosprawnoscig
Intelektualng ,Partnerzy” i jest objeta programem rehabilitacji spotecznej i zawodowej. Syste-
matycznie uczestniczy w codziennych zajeciach terapeutycznych i rehabilitacyjnych.

Wsrod réznorodnych form wsparcia pani Ania regularnie uczestniczy w zajeciach w nastepu-
jacych pracowniach: umiejetnosci zyciowych, komputerowej, ceramicznej oraz dziatan twor-
czych. Obok wymienionych zaje¢ i aktywnosci, pani Ania bierze takze udziat w cotygodnio-
wych sesjach spotecznosci — sg to spotkania, w ktorych uczestniczg wszystkie chetne osoby,
korzystajgce ze wsparcia osrodka.

Pani Ania jest osobg ciekawg ludzi i Swiata, sama ma nature spotecznika. Z bardzo duzym wy-
czuciem, pozytywng energig i duzym zaangazowaniem uczestniczy w wielu dziataniach reali-
zowanych w osrodku, ktorych odbiorcami sg osoby potrzebujgce wsparcia, pomocy i towarzy-
szenia im w réznorodnych sytuacjach zyciowych. Pani Ania realizuje sie w owych dziataniach
w roli wolontariuszki. W ramach wolontariatu od kilku miesiecy aktywnie uczestniczy takze
w przygotowaniach do Swiatowych Dni Miodziezy.

Pani Ania preferuje aktywng forme spedzania czasu wolnego. W zwigzku z tym jest mito$nicz-
kg ptywania, nalezy do klubu zeglarskiego i latem, wraz z rodzing, z niebywatg przyjemnoscig
oddajg sie wspaolnej pasji zeglowania po jeziorach. Swoj czas wolny lubi spedzac jezdzgc na
rowerze. Wsrod pasiji i zainteresowan pani Ani jest takze fotografia, ktorg realizuje uczestniczgc
w zajeciach fotograficznych w ramach popotudniowych aktywnosci w osrodku.

Nie ulega watpliwosci, ze jedng z cech pani Ani jest duza determinacja i konsekwencja. Od
trzech miesiecy jest osobg aktywng zawodowo, podjeta zatrudnienie realizujgc jedno ze swo-
ich marzen — jest pracownikiem lobby w sieci kawiarni Starbucks.

Pani Ania wraz ze swojg rodzing od czerwca 2015 r. uczestniczy w pilotazowym projekcie
,Kregi wsparcia”. Zarowno sama pani Ania, jak i jej rodzina nie wymagali naszego czasu na
przekonywanie czy motywowanie do udziatu w projekcie i korzysci wynikajgcych z takiej formy
wsparcia i aktywnosci.

Rodzina pani Ani z duzg otwartoscig, gotowoscig i ciekawoscig aktywnie wigczyta sie w reali-
zacje idei i zatozen ,Kregow wsparcia”. To, co towarzyszy nam, a scislej mowigc - pani Ani i je]
rodzinie — mamie i tacie — to wartos¢ wsparcia i mozliwosc towarzyszenia w zyciu tej rodziny
wolontariuszek.

Wyjatkowosc¢ catej rodziny polega na ogromnej otwartosci na ludzi, zyciowej dojrzatosci i go-
towosci na ,nowe”, na tym, co wigze sie z wysokg jakoscig zycia osob z niepetnosprawnoscig,
na dystansie wobec tego, co trudne, a dla niektorych wcigz jest odlegta perspektywa...

Pierwszg wolontariuszka, ktéra wigczyta sie w tworzenie kregu wsparcia wokot pani Ani jest
Paulina. Chwile pdzniej dotgczyta takze Ania. Pani Ania i towarzyszgce jej wolontariuszki sg
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w zblizonym wieku i sg aktywne zawodowo. Dos¢ szybko udato im sie zbudowac dobrg, part-
nerskg relacje, a obecnie w moim poczuciu wzmacniajg wspolne wiezi. tgczg je wspolne
pasje i zainteresowania, ciekawosc ludzi i Swiata, a nade wszystko che¢ wspdlnego towarzy-
Szenia sobie.

,Moim zdaniem warto uczestniczy¢ w Projekcie ,Kregi Wsparcia”, bo mozna poznac¢ nowych,
ciekawych ludzi, p6js¢ z nimi gdziekolwiek... Ten projekt daf mi do przemyslenia, zeby w nim
sprobowac uczestniczyC i rzeczywiscie tak sie stafo, bo dzieki temu projektowi poznatam na
poczatku Pauling, a potem poznatam Anie. Obie wolontariuszki sg bardzo zyczliwe i mite. My-
Sle, ze gdybym potrzebowata pomocy, to moge na nie liczy¢”. P Anna

Z mojej perspektywy zbudowany wokoét pani Ani i jej rodziny krgg wsparcia - wspolne spot-
kania majgce charakter wyjgtkowy, z serii tych, na ktére warto czekac, rozmowy — z serii tych
nie dokonczonych, dyskusje, wspoine pomysty i plany, czesto pytania i refleksje — z serii tych
powracajacych, animacja wspolnej przestrzeni i obecnosc¢ towarzyszgcych — Pauliny i Ani - jest
juz naturalnym dziataniem, ktore zyje, jest otoczone wzajemng troskg, zyczliwoscig i checig
przezywania wspolnego...

Pani Ania jest osobg, ktora w wielu sprawach jest juz samodzielna i niezalezna. Jednak ze
wzgledu na swoje trudnosci intelektualne oraz duzg ufno$¢ wobec ludzi, bedzie w przysztosci
potrzebowac¢ dobrych osob wokot siebie, ktdrzy pomogg jej zadbac o szereg spraw formal-
nych, zyciowych w warunkach przyjaznych i dajgcych poczucie bezpieczenstwa. Szczegolnie
uwzgledniajgc takie obszary, ktére wymagajg gospodarowania pieniedzmi, zarzgdzania cza-
sem, czy decyzje natury urzedowe;.

Pani Ania sama moze swiadczy¢ pomoc innym, stabszym. Jednak sama tez bedzie potrzebo-
wata kogos, kto jej mgdrze doradzi i pokieruje w sprawach bardziej skomplikowanych.

Krag Wsparcia to co$, co moze stac sie z jednej strony okazjg dla pani Ani do uczestnictwa
w wieksze| spotecznosci, a z drugiej ma szanse stanowic rodzaj zabezpieczenia przed podej-
mowaniem decyzji czy dziatan, ktore mogg by¢ dla niej niekorzystne.

Specijalista do spraw kregow wsparcia, Justyna Kowalczuk
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Opis kregu stworzonego przez

Srodowiskowy Dom Samopomocy
przy ul. Gorskiej 7

Srodowiskowy Dom Samopomocy Warszawskiego Kota PSOUU przy ul. Gérskiej 7 prowadzi
SwWojg dziatalnos¢ na warszawskim Mokotowie od 16 lat. Na codzienne zajecia przychodzi tu
trzydziestoosobowa grupa osob dorostych z niepetnosprawnosciag intelektualng.

Od trzech lat SDS jest aktywnym czionkiem Warszawskiego Forum Inicjatyw na rzecz ONI.
Jedng z inicjatyw Forum, podijetg wspolnie przez jego cztonkow w roku 2015 byt Projekt ,Kregi
Wsparcia ONI” realizowany ze $rodkow FIO. Ideg budowy ,kregdw wsparcia” bylismy zafa-
scynowani juz w trakcie spotkania z gos¢mi z Kanady Alem i Vickie z organizacji kanadyjskiej
PLAN. Nie wahalismy sie wiec ani minuty aby skorzystac z tej szansy i wyrazilismy chec przy-
stgpienia do projektu. Z gtowami petnymi teorii ,jak to robi¢” rozpoczelismy prace od wyty-
powania szesciu rodzin. W doborze wazne byto to, by wszyscy mieli gotowos¢ do aktywnej
wspotpracy. Po wstepnych rozmowach zostaty wybrane trzy rodziny, ktére najbardziej potrze-
bowaly takiego wsparcia.

Poczatek byt peten obaw i niepewnosci po obu stronach. ,Kregi” to dziatanie nowatorskie,
inne od naszej dotychczasowej pracy. Mocng strong w tym dziataniu okazato sie to, ze dobrze
znaliSmy rodziny, z ktérymi podielismy prace. Pierwsze spotkania to przekazywanie wiedzy
na temat ideologii budowy kregow oraz pokazywanie korzysci jakie zarowno osoba niepet-
nosprawna, jak i jej rodzina moze otrzyma¢ w ramach takiego wsparcia. Byto wiele obaw,
pytan, niepewnosci z obu stron. Dopiero indywidualna praca trenera przygotowujgcego 0So-
biste profile 0séb niepetnosprawnych i zbierajgcego podstawowe informacje od kazdej z ro-
dzin pozwolita na przetamanie lodow, budowe zaufania. Kolejnym krokiem byto poszukiwanie
w naszym srodowisku wolontariuszy. | to byt dla nas najtrudniejszy i najbardziej czasochtonny
okres w pracy nad budowg kregow. Wstepnie dokonalismy analizy srodowisk, w jakich moze-
my poszukiwac takich osob. W naszych mokotowskich poszukiwaniach oparlismy sie w pierw-
szym etapie na kontaktach z dziatajgcymi na tym obszarze Partnerstwami lokalnymi z Sielc,
Siekierek, Stegien, Stuzewca. Nawigzalismy tez kontakt z osobg odpowiedzialng za wolonta-
riat w OPS Mokotow, z koordynatorem ,Szlachetnej paczki” - region Warszawa Dolny Mokotéw
i Fundacjg ,Kreatywne Popotudnia”. Po licznych rozmowach i intensywnych poszukiwaniach
udato nam sie pozyskac 7 wolontariuszy.

Kolejnym etapem byto rozpoczecie budowy kregdw, poznanie wolontariuszy z rodzinami. Przy-
gotowywalismy kolejne spotkania, pomagajgc, tworzgc sytuacije, w ktorych obie strony mogty
sie lepiej poznac. Bylismy zawsze obok, by wspierac kazdg ze stron. Bardzo wazna jest tu rola
specijalisty do spraw budowy kregow, ktory na biezgco monitorowat postepy i byt doradca,
a jednoczesnie koordynatorem poczgtkowych dziatan. Najpierw byly to wspdlne spotkania,
potem juz bardziej indywidualne. WidzieliSmy strach i niepewnos$¢ wolontariuszy czy sobie
poradzg, byty to bowiem osoby nie znajgce naszego srodowiska i nie majgce do tej pory kon-
taktow z osobami niepetnosprawnymi intelektualnie. State rozmowy, wzmacnianie, budowanie
wiary w to, co robig, pokazywanie jakg role ma ich praca, powoli owocowato coraz wiekszg
pewnoscig w dziataniu.
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Dla jednego z naszych uczestnikow, pana Rafata krgg wsparcia zaczelismy budowac na tere-
nie jego miejsca zamieszkania, czyli na Siekierkach. Spotkalismy tam bardzo aktywng osobe,
panig Renate, ktora jest koordynatorem dziafan lokalnego Partnerstwa ,Siekierki Reaktywacja”
i prezesem Fundaciji ,Bo warto”. Pani Renata zgodzita sie by¢ dla pana Rafata wolontariuszem
| zapoczgtkowa¢ pomoc w budowie jego kregu wsparcia. Okazato sie, ze pan Rafat byt jej juz
znany, gdyz pojawiat sie na réznego rodzaju spotkaniach i festynach organizowanych przez
Partnerstwo. Po naszych wstepnych rozmowach ustalilismy, ze pan Rafat bedzie aktywnie wig-
czany w roznorodne dziatania na rzecz Partnerstwa. Pani Renata powierzyta mu na przyktad
roznoszenie lokalnej gazetki. Zaproponowata tez, by w tej gazetce ukazat sie artykut na temat
naszych ,kregéw wsparcia”, moéwigcy jednoczesnie o panu Rafale, prezentujgcy go lokal-
nej spotecznosci. Widzielismy na co dzien jak bardzo te dziatania zmieniajg go, jak nabiera
pewnosci siebie, stara sie sprosta¢ powierzonym obowigzkom, jak bardzo jest z tego co robi
dumny. Mamy nadzieje, ze te zapoczgtkowane dziatania bedg dalej prowadzone, a pan Rafat
na Siekierkach znajdzie nowych przyjaciot i znajomych, ze bedzie mogt tez dziata¢ na miare
swoich mozliwosci na rzecz lokalnej spotecznosci.

Rodzina pana Rafata bardzo pozytywnie patrzy na te jego nowg aktywnosc¢. Pan Rafat bowiem
bardzo szukat kontaktow z innymi ludzmi i czesto byty to dla niego niezbyt dobre relacje. Ko-
lejng aktywnoscig , ktérg zaoferowata mu jedna z wolontariuszek, pani Grazyna byta nauka
jezyka angielskiego. Korzystajg z tego wszyscy uczestnicy kregu i sprawia im to wielkg frajde.
Pan Rafat wezmie tez w grudniu udziat, wraz z pozostatymi uczestnikami kregéw, w pracach
na rzecz ,Szlachetnej paczki” — rejon Dolny Mokotow i w pomocy przy organizacji kiermaszu
w ramach ,Sieleckiej gwiazdki”. Bedzie wiec mogt wykorzysta¢ wtasng aktywnosc¢ i chec po-
mocy innym. Zaistnie¢ w nowej roli, osoby dajgce] wsparcie.

Nasze kregi budujg sie powoli, ale systematycznie nabieramy pewnosci w dziataniu. Wzmac-
nia nas bardzo widok pozytywnych zmian w zachowaniu naszych uczestnikow, radosc¢ jakg
im to sprawia, to jak bardzo sie starajg z nami wspotpracowac. Kregi to krok w inny Swiat,
dotad dla nich mato dostepny, szansa na poznawanie nowych ludzi, bycie w nowych sytua-
cjach, odgrywanie nowych rol spotecznych. To wyjscie w otwartg przestrzen, milowy krok w ich
dotychczasowym zyciu. Widzimy, ze rodzice to obserwujg, jeszcze z dystansem, niewiarg,
ale zaciekawieniem. W tym obszarze jeszcze mamy wiele do zrobienia, by wspolnie z nimi
wypracowac zreby bezpiecznej przysztosci dla kazdej z osob niepetnosprawnych, w oparciu
o indywidualne sytuacje zyciowe ich rodzin.

Najbardziej ucieszyto nas, gdy pan Rafat spytat mnie ostatnio: ,czy pani jest ze mnie dumna?”.
Odpowiedziatam zgodnie z prawdg: ,tak, jestem dumna, bardzo dumna”...

Specjalista do spraw kregow wsparcia, Danuta Kaczmarek oraz Zofia Pggowska
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Opis kregu stworzonego przez

Fundacje Pomocy Ludziom
Niepetnosprawnym

Karol ma 12 lat. Ma olbrzymig stabos¢ do zabawy kluczami i wiele swoich ulubionych zabaw,
aktywnosci. Mieszka z rodzicami, babcig i mtodszg siostrg Baska. W swoim domu czuje sie
bezpiecznie. Dom, a zwtaszcza pokoj Karola to jego ,azyl”, jak mowi jego mama. Chtopiec
ma tez swoj szkolno-klasowy $wiat, wychowawczynie, kolegdw i kolezanke w klasie. Czasem,
gdy uda sie zebrac¢ wystarczajgcy ilos¢ srodkoéw finansowych, ten Swiat rozszerza sie o rze-
czywistos¢ turnusow rehabilitacyjnych czy wyjazdow z rodzicami.

Pewnego dnia w tym swiecie pojawita sie Ola. Mtoda dziewczyna, licealistka, chetna do po-
znania nieznanego jej Swiata osoby z autyzmem. Rozpoczeto sie budowanie kregu wsparcia,
a tak naprawde to wzajemne poznawanie sie, sprawdzanie co sie uda, a z czym trzeba jeszcze
troche poczekac. Poznanie, ktore byto wyzwaniem dla wszystkich zainteresowanych stron.
Dla wolontariuszki, ktéra musiata wejs¢ w nieznang jej rodzine, otoczenie, przyzwyczajenia.
Dla rodzicow, ktérzy musieli zaakceptowa¢ w domu nowg osobe i podzieli¢ sie swojg wiedza,
spostrzezeniami, sposobami radzenia sobie w réznych trudnych sytuacjach. Dla samego Ka-
rola, w ktérego otoczeniu pojawita sie obca osoba, ktora przeciez inaczej mowita, inaczej sie
zachowywata, ktorg musiat albo zaakceptowac, albo nie.

OlaiKarol to najmtodsi uczestnicy naszego projektu, mogliby by¢ jak przyszywane rodzenstwo.
Rodzenstwo, ktore mogtoby wspdlnie spedzac czas, bawi¢ lub chodzi¢ do McDonalds’a na
lody. Ale, aby to wzajemne poznanie sie udato, niezbedna i bezcenna okazata sie otwartosc
I pomoc rodzicow chtopca. Szczegodlnie mama stata sie tg osobg, ktora pomaga Oli poznac
bardzo trudno dostepny autystyczny swiat Karola.

Chtopiec nie mowi, nie zawsze chce podporzadkowac sie poleceniom dorostych, bawi sie
w swoje zabawy. Ola prébuje zainteresowa¢ go zabawkami, malowaniem, ksigzkami. To-
warzyszy mu podczas positkow i na spacerach. W tym czasie w poblizu zawsze jest Basia
— miodsza siostra Karola. Basia jest dziewczynkg ze sprzezong niepetnosprawnoscig, wyma-
ga catkowitej pomocy w codziennych sytuacjach. Kiedy Karol jest w ztym humorze, nie chce
kontaktu z wolontariuszkg, chce poby¢ sam w swoim $wiecie, wtedy Ola pomaga przy Basi
— czyta ksigzeczki, wychodzi na spacer. To nie jest juz tylko krag wsparcia dla Karola:)

Ola tak mowi o swoim wolontariacie: “Uwazam, ze wszystko jest w jak najlepszym porzgadku.
Nie mam trudnosci czy tez obaw przed kontaktem z dzie¢mi; rozumiem, ze to wymaga wiek-
szej cierpliwosci i wyrozumiatosci. Sama nabieram rowniez wiecej doswiadczenia i czerpie
z tego naprawde duzo”. Ola odwiedza Karola takze w szkole, towarzyszy mu podczas zajec,
rozmawia z nauczycielami, specjalistami, asystentami. To sg odkrywcze spotkania: okazuje
sie, ze chiopiec inaczej zachowuje sie w szkole, a inaczej w domu. A na zajeciach z komuni-
kacji chetniej niz zwykle uzywa tabletu z programem “Mowik”, jakby chciat popisac sie przed
Olg. Starsze rodzenstwo przeciez mobilizuje.

W czasie trwania projektu rozmawiamy z Olg, Karolem, jego mamg o trudnosciach, na przy-
kfad z przyjeciem pomocy. O spotkaniu z wolontariuszkg jako trudnym, jak bywa z kazdym no-
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wym, doswiadczeniu dla Karola. O czasie, ktory jest potrzebny, zeby sie poznac. O sposobach
i mozliwosciach wzajemnego poznawania sie czy stawiania granic.

Tworzenie kregow wsparcia to kolejne w ramach dziatan Fundacji mierzenie sie
z tematem przysztosci, dorostosci naszych podopiecznych. Przysziosci, ktora zaczyna sie
juz dzis. Ktéra dotyczy wszystkich: naszych ucznidw, rodzicow, nauczycieli, otoczenia. Jesli
maty Karol teraz spotkat, moze polubit Ole, to naprawde warto dotozy¢ wszelkich staran, aby
ta znajomos¢ trwata i rozwijata sie. Oby Ola stawata sie czescig bezpiecznego $wiata Karo-
la, @ moze z czasem pojawig sie kolejni wolontariusze. | pojdg razem na spacer, zabiorg ze
sobg Baske, zjedzg najlepsze lody na swiecie zamowione przez Karola dla wszystkich swoich
przyjaciot. A rodzice zyskajg troche czasu, moze na zajecie sie innymi niezbednymi rzeczami,
moze regeneracyjny odpoczynek, albo wyjscie do kina czy teatru.

Specijalista do spraw kregow wsparcia, Anna Mielecka oraz Ewa Kucharska
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Opis kregu stworzonego

przez Stowarzyszenie Tecza

Oswajamy przysztosc.
Pan Andrzej: co sie wydarzyto, gdy zabrakto najwazniejszej osoby — matki.

Wokot Stowarzyszenia Rodzicow i Przyjaciot Dzieci Niewidomych i Stabowidzgcych |, Tecza”
skupione sg rodziny osob z dysfunkcjami wzroku i sprzezong niepetnosprawnoscig — intelek-
tualng, fizyczng. Rodzina pana Andrzeja od wielu lat zwigzana byta ze Stowarzyszeniem — pan
Andrzej byt podopiecznym jednej z placowek (Osrodka dla Miodziezy ze Sprzezong Niepet-
nosprawnoscig przy ul. Leonarda 12), wyjezdzat wraz z mama, a potem sam, na turnusy re-
habilitacyjne, uczestniczyt w zyciu Stowarzyszenia. Andrzej obecnie uczeszcza do Warsztatow
Terapii Zajeciowej dla Osob Niewidomych i Stabowidzgcych.

Gdy powaznie zachorowata mama Andrzeja, inni rodzice — czfonkowie Teczy — otoczyli pana
Andrzeja i jego mame wsparciem i pomocg. Byt to naturalny, przyjacielski krag. Od samego
poczatku wigczyliSmy rodzine do projektu ,Kregi Wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscig
intelektualng”, jednak — z powodu ciezkiej choroby — kontakt z mamg pana Andrzeja stawat
sie coraz bardziej utrudniony. Po Smierci mamy, w sierpniu 2015, Krgg Wsparcia wokot pana
Andrzeja zaczat dziata¢ bardziej systematycznie i rozszerzyt sie 0 nowe osoby.

Andrzej mieszka samodzielnie w niewielkim mieszkaniu komunalnym na Woli. Nie ma wspar-
cia w rodzinie. Jest osobg stabo widzgcg, z umiarkowanym stopniem niepetnosprawnosci
intelektualnej, ze sporym stopniem samodzielnosci - porusza sie samodzielnie po miescie.
Pan Andrzej gubi sie jednak w roznych czynnosciach zycia codziennego. Wyreczany czesto
przez swojg mame, utrwalit w sobie poczucie bezradnosci i zaleznosci od kogos. Nie umiat
na przyktad kroi¢ chleba, wymieni¢ worka w odkurzaczu, nie wiedziat jak wigczy¢ czajnik elek-
tryczny czy prac w pralce. Ma tez problemy z pisaniem i czytaniem, rozumieniem urzedowych
spraw i pism.

Jedng z inicjatorek powstania Kregu jest mama osoby niepetnosprawnej — cztonek Stowarzy-
szenia Tecza, osoba, ktéra w zarzgdzie Stowarzyszenia odpowiada za kontakty z rodzicami,
organizatorka turnusow rehabilitacyjnych — pani Halina. Miafa i ma ona wglgd w catos¢ sytu-
acji rodzinnej, zna potrzeby i mozliwosci pana Andrzeja, wynikajgce z wieloletnich kontaktow
i obserwacji podczas wakacyjnych turnusow. Wspolnie z drugg wolontariuszkg z Teczy, towa-
rzyszyty panu Andrzejowi w trudnych dniach po smierci mamy, ale tez oswajaty z tym, ze od
tej pory bedzie mieszkat sam oraz z tym, ze sam — z pomocg przyjaciot — bedzie musiat sobie
radzi¢ w zyciu. Pan Andrzej jest osobg bardzo ufng. Waznym zadaniem jest dalsze budowanie
zaufania do 0sob, ktére sg mu przyjazne i wspierajace, a jednoczesnie uczenie 0stroznosci
wobec takich osob, ktore mogg bazowac na jego naiwnosci i nadmiernej czasem ufnosci.

W niedtugim czasie udato sie poszerzy¢ Krag o nowe osoby. Specjalista do spraw kregow
z ramienia Stowarzyszenia Tecza zaprosit na pierwsze spotkanie te osoby, ktore juz wigczyty
sie w pomoc Andrzejowi oraz te, ktére wstepnie takg chec deklarowaty. Krgg sktada sie obec-
nie z dziesieciu osob. Osoby wspierajgce Andrzeja i pomagajgce mu poznatly sie wzajemnie,
wymienity telefonami i mailami. Ustalono, ze Krgg bedzie sie spotykat regularnie.
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Cztonkami Kregu sg: wolontariusze z Teczy (rodzice innych podopiecznych), pracownicy Teczy
(psycholog, pracownik socjalny), pracownik socjalny OPS Wola, prawnik z Okregu Warszawa
Wola Polskiego Zwigzku Niewidomych, siostra franciszkanka z Duszpasterstwa Niewidomych,
pracownicy Warsztatow Terapii Zajeciowej, prawnik z Warszawskiego Kotfa Polskiego Zwigzku
Niewidomych. Kazdy wyspecijalizowat sie w czyms innym, odpowiada — w ramach kregu — za
inng, wymagajgcg monitorowania czy wsparcia, sfere zycia pana Andrzeja. Zadaniem najwaz-
niejszym na poczatku byto uporzgdkowanie spraw prawnych, finansowych i mieszkaniowych,
miedzy innymi zatozenie konta w banku, nauczenie pana Andrzeja korzystania z karty ptatni-
czej, zatatwienie renty rodzinnej i sierocej, a takze uporzgdkowanie wszystkich najwazniejszych
dokumentéw w domu, zatozenie teczek i wprowadzenie naszego podopiecznego w podsta-
wowe sprawy urzedowe oraz czuwanie nad prawidtowoscig ich realizacji. Kolejng sprawa,
jakg zajat sie Krag, jest uporzgdkowanie, a w pdzniejszym okresie takze remont mieszkania,
dostosowanie najwazniejszego miejsca W zyciu naszego podopiecznego do jego potrzeb.
Konieczny okazat sie: przeglad rzeczy w mieszkaniu, wyrzucenie tych zepsutych i zbednych,
uruchomienie tych urzgdzen, ktére nie byty uzywane, a takze — na przyktad — kupienie drabinki,
tak, aby pan Andrzej nie musiat wspinac sie na stotki i krzesta, aby dosiegng¢ czegos z wy-
sokiej szafy. Wszystkie etapy tego bardzo dtugiego procesu sg ustalane z panem Andrzejem,
we wszystkich uczestniczy on sam, jako wtasciciel swojego gospodarstwa. Udato nam sie
rowniez wigczy¢ do wspotpracy, z inicjatywy pracownika OPS Wola, osobe ktdra wspiera pana
Andrzeja w codziennych czynnosciach zycia — sprzgtaniu, zakupach. Zostato to zorganizowa-
ne czasowo w ramach specjalistycznych ustug opiekunczych.

Udato sie podzieli¢ zadania miedzy cztonkdéw Kregu oraz ustali¢ sposob komunikowania sie.
Powstat rozszerzony portret podopiecznego Kregu, w kitorym uwzglednione zostaty: mocne
strony (umiejetnosci, zainteresowania, pasje) oraz jego stabosci, leki i obawy przed samo-
dzielnym zyciem. Okazato sie, ze pan Andrzej odwiedza wiele miejsc, spotyka sie z przyjaciot-
mi, gra na keyboardzie, chodzi do ogniska muzycznego. Jest bardzo towarzyskg osoba, a jed-
noczesnie boi sie mieszkac sam i ostroznie podchodzi do kwestii odpowiedzialnosci za siebie,
podkreslajgc czesto: ,ja tego nie umiem, nigdy tego nie robitem”, ,to zawsze robita mama”,
,nie wiem, czy mama by tego chciata” albo ,to dla mnie za trudne, ja tak troche wolniej mysle,
musze sie zastanowi¢”. Waznym celem Kregu jest wtasnie znalezienie rownowagi miedzy bu-
dowaniem samodzielnosci, stopniowym oswajaniem lekow pana Andrzeja, budowaniem jego
wiary w siebie, a uwzglednieniem w zadaniach Kregu jego ograniczen, lekow, obaw i realnych
problemow.

W trakcie spotkan Kregu zastanawiamy sie, jakie sg najpilniejsze potrzeby pana Andrzeja,
w czym trzeba bedzie mu pomaoc, w jaki sposob na biezgco monitorowac jego plany zyciowe,
na przyktad wizyte u lekarza, zakup butdéw na zime, zastanowienie sie z kim bedzie spedzat
Swieta. Zatozeniem Kregu Wsparcia jest taka pomoc, ktora nie ograniczy jego samodzielno-
sci. Celem jest jak najwieksze usamodzielnienie Andrzeja, ale jednoczesnie state czuwanie
nad tym, czy nasz podopieczny jest bezpieczny i czy radzi sobie w zyciu. Monitorujemy takze
w pewnym stopniu kontakty spoteczne pana Andrzeja, ze wzgledu na jego bezpieczenstwo.
Stopniowo chcemy zapraszac¢ do Kregu rowniez inne osoby, na przyktad przyjaciot pana An-
drzejaz WTZ. Wydaje sie, ze dzieki statym kontaktom i roznorodnosci osob wspotdziatajgcych
w Kregu mozemy patrzeC z ostroznym optymizmem na przyszios¢ Pana Andrzeja i jego nie-
zalezne zycie.

Specijalista do spraw Kregow Wsparcia, Julia Szatkowska i Anna Witarzewska

140



POLSKIE DOSWIADCZENIA | WYZWANIA

Wyzwania

Najwazniejszym rezultatem realizowanego projektu jest uswiadomienie rodzinom i profesjona-
listom faktu, ze osoby z niepetnosprawnoscig majg przysztosc i przysztosc¢ te mozna swiado-
mie kreowac. Wiele zalezy od tego czy uda sie uruchomi¢ zmiany systemowe zmierzajgce do
zapewnienia osobom z niepetnosprawnoscig intelektualng oparcia srodowiskowego, a takze
bezpieczenstwa finansowego, prawnego, mieszkaniowego.

Jestesmy na poczatku drogi, ale zywimy gtebokg wiare, ze jest ona stuszna i bardzo potrzebna
Srodowisku rodzin posiadajgcych niepetnosprawnych czfonkow.

Do waznych pytan i wyzwan, na ktére nalezy odpowiedziec i ktore
nalezy wypracowac¢ mozemy zaliczy¢ nastepujgce:

* Jakie zabezpieczania i przepisy gwarantujgce pomoc panstwa dla osoby niepetno-
sprawnej intelektualnie juz istniejg? (opiekunowie prawni, ubezwtasnowolnienie itp.)

* W jaki sposob stworzy¢ dodatkowy fundusz zabezpieczajgcy ONI, dajgcy im szanse
na zycie w swoim srodowisku? Jak ulokowac oszczednosci rodziny, jak wprowadzi¢
mechanizmy zabezpieczajgce kazdg osobe indywidualnie i wybrac/utworzy¢ budzace
zaufanie formy dfugofalowego oszczedzania/inwestowania przez rodzine juz od najw-
czesdniejszych lat zycia dziecka? (miedzy innymi mozliwosci przekazywania spadkow).
Jak utworzy¢ wiarygodny nadzor?

» Jak stworzy¢ rozwigzania i trwato$¢ bezpiecznej sytuacji mieszkaniowej?

* Jak pracowac z rodzing i jak rodzina powinna sie przygotowac¢ do odejscia rodzicow/
opiekunow?

* Jak pracowac nad usamodzielnieniem osoby niepetnosprawnej?

* Jak stworzy¢ dookota danej osoby niepetnosprawnej krgg wsparcia zyczliwych osob,
ktore zapewniatyby bezpieczne funkcjonowanie w spotecznosci lokalne;?

W dalszej pracy chcemy na te pytania odpowiedzie¢, wypracowa¢ model zabezpieczenia Sro-
dowiskowego, stworzy¢ kompleksowy system edukaciji i wsparcia rodzin, w ktorych zyje oso-
ba niepetnosprawna. Jest to jeden z gtéwnych celéw WFIONI. Do tego potrzebna jest wspot-
praca, zarbwno na poziomie miedzynarodowym oraz krajowym z innymi organizacjami oraz
instytucjami odpowiedzialnymi za polityke dotyczgcg osob niepetnosprawnych intelektualnie,
jak rowniez na poziomie lokalnym, samorzgdowym.

Jezeli zainteresowata Cie tres¢ ksigzki i chciatabys dowiedzie¢ sie wiecej to skontaktuj sie
z nami: www.fnoni.boris.org.pl.

Matgorzata Bortko
Pawet Jordan
Zofia Pggowska
Anna Witarzewska
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