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. Wprowadzenie

Idea asystencji osobistej wywodzi si¢ wprost z prawa do niezaleznego zycia ro-
zumianego jako prawo os6b z niepetnosprawno$ciami do sprawowania kontroli nad
wlasnym zyciem i podejmowania wszelkich decyzji, ktdre ich dotycza. Niezalezne
zycie nie musi przy tym oznaczaé zycia samemu i nie nalezy go interpretowac jako
zdolnosci do samodzielnego wykonywania codziennych czynnosci. Niezaleznos¢
jako forma autonomii oznacza, ze osoba z niepetnosprawnoscia nie jest poddana
kontroli innych oséb, ktére za nia dokonuja wyboréw i decyduja o stylu jej zycia.
Asystencja osobista powinna takze pozwala¢ na pelne wlaczenie oséb z niepetno-
sprawnosciami w zycie lokalnej spofeczno$ci, w tym umozliwiaé realizacje podsta-
wowych praw obywatelskich, takich jak prawo do edukacji, pracy, dostepu do débr
kultury lub udziatu w zyciu publicznym. Ma to istotne znaczenie, bowiem do dnia
dzisiejszego powszechnie uwaza sie, ze osoby z niepelnosprawno$ciami nie sa w sta-
nie zy¢ samodzielnie wéréd innych ludzi. Prowadzi to do przypadkéw porzucenia,
uzaleznienia od cztonkéw rodziny, instytucjonalizacji opieki, izolacji lub segregacji
0s6b z niepetnosprawno$ciami. Tymczasem narzedziem umozliwiajagcym niezalez-
ne zycie sa ustugi asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia.

Zeby jednak dobrze zrozumie¢, kim jest asystent osobisty osoby z niepetno-
sprawnoscig, trzeba najpierw wyjasni¢, kim asystent ten nie jest. Po pierwsze asy-
stent osobisty nie jest opiekunem osoby z niepetnosprawnoscia. W zdecydowanej
wiekszosci przypadkéw role opiekuna sprawuja czlonkowie najblizszej rodziny.
Opiekunem moze by¢ takze osoba obca, zatrudniona przez cztonkéw rodziny oso-
by z niepetnosprawnoscia lub przez o$rodek pomocy spotecznej. Podstawowa réz-
nica pomiedzy rola opiekuna i asystenta osobistego jest odpowiedzialnos$¢ za po-
dejmowane decyzje. W pewnym uproszczeniu mozna powiedzie¢, ze w przypadku
opiekuna odpowiedzialno$¢ za podejmowanie decyzji lezy po stronie ustugodawcy,
natomiast w przypadku asystenta — po stronie ustugobiorcy. Zasada ta dotyczy tak-
ze 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng, w stosunku do ktérych rola asystenta
osobistego wiaze sie réwniez z tzw. wspieranym systemem podejmowania decyzji.

Asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia nalezy odrdézni¢ takze od
tlumacza. Nie wyklucza to przy tym sytuacji, w ktérej asystent osobisty pracujacy
z osobg glucha lub gluchoniewidomg bedzie petnit jednocze$nie funkcje ttumacza
jezyka migowego lub postugiwal sie inng forma komunikacji alternatywnej. Wresz-
cie rola asystenta osobistego rézni si¢ od zakresu zadan asystenta zawodowego
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osoby z niepelnosprawnoscia spotykanego niekiedy w zakladach pracy. Ten drugi
ma przede wszystkim ulatwic¢ osobie z niepelnosprawnoscia wejscie na rynek pracy
i wspierac ja w wykonywaniu obowiazkéw stuzbowych!.

Asystencja osobista oznacza zatem wsparcie $wiadczone na rzecz osoby z nie-
pelnosprawnos$cia, prowadzone pod jej kierownictwem przez inng osobe, ktdrej
celem jest umozliwienie niezaleznego zycia®. Takim wsparciem moze by¢ przykta-
dowo pomoc przy czynnosciach higieny osobistej, odpowiednim ulozeniu lub zmia-
nie pozycji w czasie snu, prowadzeniu gospodarstwa domowego lub tez w zakresie
poruszania si¢ poza mieszkaniem, dostepu do débr kultury czy zatatwiania spraw
urzedowych.

Obowigzek zapewnienia osobom z niepelnosprawno$ciami ustug asystenta
osobistego wynika wprost z ratyfikowanej przez Polske Konwencji o prawach oséb
z niepelnosprawnos$ciami®. Asystencja osobista nie zostata jednak do tej pory wpro-
wadzona do polskiego systemu wsparcia oséb z niepelnosprawnosciami. Pomimo
tego rézne akty prawne przewiduja pewne formy wsparcia zblizone do asystencji
osobistej, cho¢ formy te nie zawsze sa tak nazwane®. Do najbardziej popularnych
naleza tzw. ustugi opiekuricze i specjalistyczne ustugi opiekuricze®, jednak ich zasto-
sowanie jest bardzo ograniczone zaréwno pod wzgledem osdb, ktérym przystuguja
(progi dochodowe), jak i zakresu oferowanego wsparcia. Podstawowa réznice sta-
nowi natomiast cel obu tych instytucji. Asystencja osobista z zalozenia nie jest bo-
wiem formg pomocy o charakterze socjalnym, ale instrumentem pozwalajacym na
przeciwdziatanie dyskryminacji i wykluczeniu spotecznemu o0séb z niepetnospraw-
nosciami. W takiej formie ustugi asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia
oferowane sa obecnie niemal wylacznie przez organizacje pozarzadowe finansowa-
ne z ograniczonych czasowo grantéw i funduszy unijnych.

! Zob. tez: B. Karliniska, Psychologiczne wyznaczniki powodzenia w pracy zawodowej asystenta osobiste-

g0 osoby niepetnosprawnej. Poradnik dla doradcy zawodowego i posrednika pracy, Szczecin 2008.

2 General Comment on the right of persons with disabilities to live independently and be included in
the community (article 19); dalej jako: komentarz ogélny. Pkt 15. Komentarz jest dostepny pod adresem:
http://www.ohchr.org/Documents/HRBodies/CRPD/CRPD.C.18.R.1-ENG.docx (dostep: 11.09.2017 r.).
#  Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych sporzadzona w Nowym Jorku dnia 13 grudnia 2006 r.
(Dz. U. z 2012 r,, poz. 1169); dalej takze jako: Konwencja lub KPON. Prawidtowo przettumaczony tytul
tego aktu prawnego powinien brzmie¢: Konwencja o prawach oséb z niepetnosprawnosciami (ang. Co-
nvention on the Rights of Persons with Disabilities) i takim tytulem postuzono sie w niniejszym raporcie.
* Zawdd asystenta osoby niepelnosprawnej wymieniony jest m.in. w rozporzadzeniu Ministra Pracy
i Polityki Spotecznej z dnia 7 sierpnia 2014 r. w sprawie klasyfikacji zawodéw i specjalnoéci na potrze-
by rynku pracy oraz zakresu jej stosowania (Dz. U. poz. 1145 z p6zn. zm.). Natomiast rozporzadzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 lutego 2012 r. w sprawie podstawy programowej ksztalcenia w za-
wodach (Dz. U. poz. 184 z pézn. zm.) reguluje cele, efekty i warunki realizacji ksztalcenia w zawodzie
asystenta osoby niepetnosprawne;j.

-

> Art. 50 ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz. U. z 2016 r. poz. 930 z p6zn. zm.).
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Rzecznik Praw Obywatelskich jako niezalezny organ do spraw réwnego traktowa-
nia jest ustawowo zobowiazany do prowadzenia badan dotyczacych dyskryminacji,
a takze opracowywania i wydawania sprawozdan i zaleceri odno$nie do probleméw
zwigzanych z dyskryminacja®. Rzecznik pelni takze role niezaleznego mechanizmu
do spraw popierania, ochrony i monitorowania wdrazania postanowienn Konwen-
cji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami’. Celem niniejszego raportu jest wiec
ocena dziatan podejmowanych przez organy i instytucje publiczne w zakresie do-
stepnosci ustug asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia i ich wplywu na
realizacje prawa do niezaleznego zycia oraz wlaczenia w zycie lokalnej spotecznosci.
Integralna czescig raportu jest takze podsumowanie badan spotecznych dotycza-
cych poziomu zapotrzebowania na ustugi asystenta osobistego, a takze oczekiwan
co do zakresu i jako$ci tego rodzaju ustug.

Nalezy przy tym podkredli¢, ze zagadnienie potrzeby zapewnienia dostepnosci
ustug asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia jest czescia szerszego za-
gadnienia, jakim jest wprowadzenie rozwiazan majacych na celu powstanie kom-
pleksowego systemu wsparcia srodowiskowego 0séb z niepetnosprawno$ciami. Po-
dobna potrzeba istnieje takze w stosunku do oséb starszych, co zostato wskazane
w raporcie Rzecznika Praw Obywatelskich pt. ,Dostepno$¢ wsparcia $rodowisko-
wego dla oséb starszych w perspektywie przedstawicieli gmin wojewédztwa dol-
noélaskiego™. Propozycje modelowych rozwigzan w tym zakresie zostaly natomiast
zaprezentowane w monografii pt. ,System wsparcia 0séb starszych w $rodowisku
zamieszkania — przeglad sytuacji, propozycja modelu™. Wnioski z tych opracowan
moga przyczyni¢ sie takze do wypracowania wlasciwych rozwiazan dotyczacych
wsparcia 0s6b z niepetnosprawnosciami.

& Art. 17 b pkt 2 i 3 ustawy z dnia 15 lipca 1987 r. o Rzeczniku Praw Obywatelskich (Dz. U. z 2017 r. poz.
958).

7 Art. 33 ust. 2 KPON.

8 Raport z serii Zasada Réwnego Traktowania. Prawo i Praktyka Nr 20. Dostepno$¢ wsparcia $srodowi-
skowego dla 0séb starszych w perspektywie przedstawicieli gmin wojewddztwa dolnoslaskiego — analiza
i zalecenia, Warszawa 2016. Wersja elektroniczna raportu dostepna na stronie:
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/dostepnosc-wsparcia-srodowiskowego-dla-osob-starszych  (dostep
11.09.2017).

° Praca zbiorowa pod redakcja B. Szatur-Jaworskiej i P. Bledowskiego. Raport powstatl w ramach prac
Komisji Ekspertéw ds. Oséb Starszych przy Rzeczniku Praw Obywatelskich. Wersja elektroniczna mono-
grafii dostepna na stronie:
https://www.rpo.gov.pl/pl/content/system-wsparcia-osob-starszych-w-srodowisku-zamieszkania (dostep
11.09.2017).
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Il. Metodologia i cele badan

Badania zlecone przez Rzecznika Praw Obywatelskich podzielono na dwie czesci:
1) wtdrng analize danych dotyczacych Polski z badania sondazowego The European
Health Interview Survey (EHIS) 2014'° oraz 2) badania jako$ciowe: indywidualne wy-
wiady poglebione (IDI) oraz zogniskowane wywiady grupowe (FGI). Nadrzednym
celem analizy danych z badania EHIS 2014 bylo ustalenie skali zapotrzebowania na
ustugi asystenta osobistego w Polsce oraz wskazanie cech spoleczno-demograficz-
nych towarzyszacych deklaracjom potrzeby wsparcia w wykonywaniu codziennych
czynnoéci. Metodologia badan jako$ciowych podporzadkowana zostala celom ba-
dania, tj. uzyskaniu poglebionej wiedzy o potrzebach, oczekiwaniach i do$wiad-
czeniach w zakresie ustug asystenta osobistego zaréwno o0séb z niepetnosprawno-
$ciami, ich rodzin lub oséb bliskich, jak i przedstawicieli instytucji zaangazowanych
w koordynowanie ustug asystenckich.

Metodologia badania jakosciowego

Metodologia realizacji badan jako$ciowych podzielona zostata na dwa modu-
ty. Modut I obejmowal realizacje indywidualnych wywiadéw pogtebionych (IDI)
z osobami z niepelnosprawnosciami. Modut I obejmowat realizacje badan jako-
$ciowych z réznymi kategoriami oséb uczestniczacych w programach wdrazajacych
ustugi asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia (AOON) i stanowil studia
przypadku wybranych programéw realizowanych w trzech miastach: Warszawie,
Lublinie i Szczecinie. W ramach tej czesci badan terenowych przeprowadzone zo-
staly indywidualne wywiady poglebione (IDI) z osobami z niepetnosprawno$ciami
i cztonkami ich rodzin lub innymi osobami bliskimi oraz zogniskowane wywiady
grupowe (FGI) z pozostalymi kategoriami oséb zaangazowanych w proces wdraza-
nia i realizacji programéw asystenta osobistego.

Osoby badane rekrutowane byly za posrednictwem 1) metody kuli $niegowej,
ktéra oparta jest na wykorzystaniu sieci spotecznych oséb badanych'’; 2) organizacji

10" Szczegbtowy opis metodologii badania EHIS 2014 mozna znalez¢é w publikacji Stan zdrowia ludnosci
Polski w 2014 r, Gtéwny Urzad Statystyczny, Warszawa 2016, s. 34 i nast. Publikacja dostepna pod adresem:
http://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/zdrowie/zdrowie (dostep: 11.09.2017 r.).

11" Metoda kuli §nieznej wykorzystywana jest do rekrutacji w przypadku badan, w ktérych osoby badane
sg trudno dostepne lub tematyka badania ma charakter szczegdlnie wrazliwy. Metoda ta polega na docie-
raniu do kolejnych oséb badanych za posrednictwem polecenia od 0s6b, z ktérymi udato sie skutecznie
przeprowadzi¢ wywiad.
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pozarzadowych dziatajacych na rzecz oséb z niepelnosprawnosciami oraz 3) Gmin-
nych Osrodkéw Pomocy Spotecznej®.

Modut | badania

W ramach modutu I badania zrealizowanych zostato 25 indywidualnych wywiadéw
pogtebionych z osobami z niepelnosprawno$ciami. Préba dobrana zostata w sposéb
celowy z uwzglednieniem zréznicowania ze wzgledu na rodzaj (niepelnosprawnosé
ruchowa, sensoryczna, intelektualna) i stopien niepetnosprawnosci (lekki, umiarko-
wany, znaczny) oraz wielko$¢ miejsca zamieszkania os6b badanych (wsie, mate miasta,
duze o$rodki miejskie). Wsréd oséb z niepelnosprawno$ciami wybranych do badania
znajdowalo sie 12 oséb otrzymujacych wsparcie w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci od cztonka rodziny lub innej osoby bliskiej, oraz 13 0séb korzystajacych z ustug
zewnetrznego asystenta osobistego. Rekrutacja oséb badanych prowadzona byla za-
réwno na terenie wojewo6dztwa mazowieckiego (15 oséb), jak i w innych rejonach
kraju (10 oséb). Do badania wybrane zostaly osoby z niepetnosprawnosciami, ktére
otrzymuja wsparcie w co najmniej 6 z 12 obszaréw czynnosci zycia codziennego, ktére
zbadane zostaly w ramach projektu The European Health Interview Survey 2014: higie-
na osobista, korzystanie z toalety, jedzenie, ubieranie sie, wstawanie z 16zka, z krzesta,
pomoc w przyjmowaniu lekéw lub kontrola przyjmowania lekdw, przygotowywanie
positkéw, poruszanie sie po domu, chodzenie po schodach, sprzatanie, korzystanie
z telefonu, utrzymanie domu — wnoszenie oplat, poruszanie si¢ na zewnatrz.

Szczegblowe zestawienie liczby zrealizowanych poglebionych wywiadéw indy-
widualnych w poszczegélnych kategoriach oséb badanych zawieraja ponizsze tabele.

Tabela 1. Struktura doboru préby do badan jakosciowych w module | ze wzgledu na rodzaj niepetno-
sprawnosci, rodzaj otrzymywanego wsparcia oraz wielko$c miejsca zamieszkania

wsparcie rodzinne wsparcie zewnetrzne | suma
- - - mate duze - duze
rodzaj niepetnosprawnosci wie$ . . wies R
miasto | miasto miasto
intelektualna 2 1 2 2 3 10
ruchowa 2 2 2 2 2 10
sensoryczna 1 1 1 2 5
suma 5 3 5 5 7 25

12 W trakcie aranzacji wywiadéw poglebionych zastosowano dodatkowe materiaty rekomendacyjne przy-
gotowane we wspoétpracy z Biurem Rzecznika Praw Obywatelskich w celu uwiarygodnienia badaczy reali-
zujacych indywidualne wywiady poglebione oraz zogniskowane wywiady grupowe (list uwierzytelniajacy).
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Tabela 2. Struktura doboru préby do badar jakosciowych w module | ze wzgledu na rodzaj i stopien nie-
petnosprawnosci oraz rodzaj otrzymywanego wsparcia

wsparcie rodzinne wsparcie zewnetrzne suma
lekki | umiarkowany | znaczny | lekki | umiarkowany | znaczny
intelektualna 2 3 1 3 1 10
ruchowa 2 4 1 3 10
sensoryczna 1 1 3 5
suma 2 6 5 1 4 7 25

Tabela 3. Struktura doboru préby do badan jakosciowych w module | ze wzgledu na rodzaj otrzymywa-
nego wsparcia oraz wojewodztwo

rodzaj wsparcia inne mazowieckie suma
rodzinne 4 9 13
zewnetrzne 6 6 12
suma koricowa 10 15 25

Modut Il badania

W ramach modutu II badania zaplanowano realizacje badan opartych na sche-
macie studium przypadku. Jest to schemat badawczy oparty na pogtebionej anali-
zie jednego lub wiecej wybranych w sposéb celowy przypadkéw — miast, w ktérych
prowadzone sa programy wdrazajace ustugi asystenta osobistego osoby z niepel-
nosprawnoscia. W kontekscie sformutowanych wczesniej pytan badawczych stu-
dia przypadkéw koncentrowaly sie na réznym rozumieniu roli asystenta osobistego
osoby z niepelnosprawnoscia przez osoby zaangazowane bezpo$rednio we wdraza-
nie wybranych programéw, adekwatnosci stosowanych rozwiazan do potrzeb oséb
z niepelnosprawnoscig oraz cztonkéw ich rodzin i oséb bliskich, a takze postrzega-
nym przez osoby badane wplywie realizowanych programéw na sytuacje spoteczna
i zawodowa zaréwno osdb z niepelnosprawnoscig, jak i cztonkéw ich rodzin.

Modut II sktadat sie z dwéch komponentéw: 1) indywidualnych wywiadéw po-
glebionych (IDI) z osobami z niepetnosprawnosciami oraz czlonkami ich rodzin lub
osobami bliskimi; 2) zogniskowanych wywiadéw grupowych (FGI), w ktérych udziat
wziely osoby zaangazowane we wdrazanie programéw wsparcia uwzgledniajacych
ustugi asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia (osoby $wiadczace ustugi,
koordynatorzy programéw i inne osoby zaangazowane w realizacje programu).
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Badania zrealizowano w trzech gminach, w ktérych prowadzone byly progra-
my wsparcia uwzgledniajace ustugi asystenta osobistego osoby z niepetnosprawno-
$cig. W kazdej z wybranych do badania gmin zrealizowane zostaly 2 indywidualne
wywiady poglebione (IDI) z osobami z niepetnosprawnosciami bioracymi udziat
w programie AOON oraz 2 indywidualne wywiady poglebione z cztonkami rodzin
lub osobami bliskimi 0séb z niepelnosprawnosciami, bedacych bezposrednimi be-
neficjentami programéw uwzgledniajacych ustugi asystenta osobistego osoby z nie-
pelnosprawnoscia. Lacznie zrealizowano 12 indywidualnych wywiadéw pogtebio-
nych. W kazdej z wybranych w sposéb celowy gmin przeprowadzono zogniskowa-
ny wywiad grupowy (FGI). Lacznie zrealizowane zostaly 3 zogniskowane wywiady
grupowe.

Tabela 4. Struktura doboru prébki do badar jakosciowych (IDI) w module Il ze wzgledu na rodzaj i stopien
niepetnosprawnosci oraz kategorie osoby badanej

osoby . .
. P cztonkowie rodzin
z niepetnosprawnosciami suma
ozn
(ozn)
rodzaj . .
. .. | umiarkowany | znaczny | suma | umiarkowany | znaczny | suma
niepetnosprawnosci
intelektualna 1 1 2 1 1 2 4
ruchowa 1 1 2 1 1 2 4
sensoryczna 1 1 2 1 1 2 4
suma koncowa 3 3 6 3 3 6 12

Tabela 5. Struktura doboru prébki do badan jakosciowych (FGI) w module Il ze wzgledu na rodzaj zastoso-
wanej techniki dobierania materiatéw empirycznych

liczba wywiadow
FGI (koordynatorzy, asystenci i osoby wspierajace) 3
IDI z osobami z niepetnosprawnosciami (3x2) oraz 19
cztonkami rodzin /osobami bliskimi 0s6b z niepetnosprawnosciami (3x2)
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lll. Instytucja asystenta osobistego jako
realizacja prawa do niezaleznego
Zycia

Jednym z podstawowych probleméw w obszarze ochrony praw o0séb z niepetno-
sprawno$ciami, $wiadczacym o ich systemowej dyskryminacji, jest odmawianie tym
osobom mozliwo$ci dokonywania wyboréw oraz sprawowania kontroli nad wlasnym
zyciem. Taka postawa jest konsekwencja utrwalonego stereotypu, zgodnie z ktérym
osoba z niepelnosprawno$cia jest raczej przedmiotem opieki i troski niz podmiotem
praw i obowigzkéw, a tym samym nie jest w stanie zZy¢ samodzielnie wsréd innych
ludzi. Odpowiednie wsparcie 0séb z niepetnosprawno$ciami bywa zatem nieosia-
galne lub uzaleznione od zycia w warunkach zamkniecia, a infrastruktura lokalna
jest dla nich niedostepna. Prowadzi to do przypadkéw porzucenia, uzaleznienia od
cztonkéw rodziny, instytucjonalizacji opieki, izolacji lub segregacji oséb z niepet-
nosprawnosciami. Tymczasem niezalezne zycie i wlaczanie w spoleczno$¢ lokalng
to pojecia nierozerwalnie zwiazane z celem Konwencji o prawach oséb z niepetno-
sprawno$ciami, ktérym jest popieranie, ochrona i zapewnienie petnego i réwnego
korzystania ze wszystkich praw czlowieka i podstawowych wolnosci przez wszystkie
osoby z niepelnosprawnosciami oraz popieranie ich przyrodzonej godnosci.

Warto mie¢ na uwadze, ze prawo 0séb z niepelnosprawnosciami do niezalezne-
go zycia nie jest wytacznie postulatem programowym, ale zostalo usankcjonowane
w drodze powszechnie obowiazujacych przepiséw prawa. Ratyfikujac Konwencje,
Polska uznata réwne prawo wszystkich oséb z niepelnosprawnosciami do zycia
w spolecznosci lokalnej wraz z prawem dokonywania wybordéw, na réwni z innymi
osobami oraz zobowigzala sie podja¢ skuteczne i odpowiednie $§rodki w celu ufa-
twienia petnego korzystania z tego prawa oraz petnego wlaczenia 0séb z niepetno-
sprawnos$ciami w zycie spoteczne. Jednym z instrumentéw stuzacych realizacji
prawa do niezaleznego zycia jest dostepno$¢ uslug asystenta osobistego oso-
by z niepelnosprawnoscia, o ktérym mowa w przepisie art. 19 lit b. tej Konwen-
¢ji. W reakeji na powszechne famanie praw oséb z niepelnosprawnosciami w tym
obszarze Komitet ONZ do spraw Praw Osdb Niepetnosprawnych opracowat ko-
mentarz generalny do art. 19 KPON"™. Na podstawie tego komentarza omdéwiono

13" Komentarz ogdlny.



—
Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia - analiza i zalecenia M

ponizej najwazniejsze elementy asystentury osobistej oraz zwigzane z nimi obowigz-

ki panstw-stron Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami.

Podstawowe definicje

W celu wlasciwej realizacji prawa do niezaleznego zycia i wlgczenia w spotecz-

nos¢ lokalng niezbedne jest zdefiniowanie podstawowych poje¢ w tym obszarze,
tj.: (2) niezalezne zycie, (b) Zycie w spotecznosci lokalnej, (c) asystentura osobista'®:

a)

niezalezne zycie — oznacza, ze osoby z niepelnosprawno$ciami moga sprawo-
wac kontrole nad swoim Zyciem i podejmowac wszelkie decyzje, ktére go doty-
czg. Obejmuje to miedzy innymi kwestie takie, jak: miejsce zamieszkania, co-
dzienny tryb funkcjonowania, relacje osobiste, odziez, Zywienie, higiena i ochro-
na zdrowia, prawa religijne, kulturalne, seksualne i reprodukcyjne. Wszystkie
te kwestie zwigzane s3 z rozwojem tozsamosci i osobowosci cztowieka: gdzie
mieszkamy, z kim, co jemy, czy wolimy wstawac o pdznej porze lub chodzi¢ spaé
péZno w nocy, czy tez nie, czy wolimy przebywac¢ w budynku, czy na $wiezym
powietrzu, czy lubimy, aby na stole byt obrus i Swiece, czy lubimy zwierzeta do-
mowe lub stuchanie muzyki. Te dziatania i decyzje stanowig o tym, kim jeste-
$my. Pojecie samodzielnego zycia jest wiec nieodtgcznym elementem autonomii
i wolnosci cztowieka. Samodzielne Zycie niekoniecznie oznacza zycie samemu;
nie nalezy go tez interpretowac jako zdolno$ci do samodzielnego wykonywania
codziennych czynnosci. Nalezy je raczej rozumie¢ jako swobode dokonywania
wyboréw i sprawowania kontroli, jak wskazano w art. 3 lit. a Konwencji. Samo-
dzielno$¢ jako forma autonomii oznacza, ze osoba z niepelnosprawnoscia nie
jest pozbawiona mozliwosci dokonywania wyboréw i sprawowania kontroli nad
wlasnym stylem Zycia i codziennymi zajeciami;

zycie w spoleczno$ci lokalnej — prawo do wlaczenia w zycie spotecznosci lo-
kalnej odnosi sie do zasady pelnej i skutecznej integracji ze spoteczeristwem
i udziatu w zyciu spotecznym, jak wskazano w art. 3 lit. ¢ Konwencji. Oznacza
to bycie istota spoteczng, a takze posiadanie dostepu do wszystkich ustug ofero-
wanych przez spoteczenistwo jego czlonkom oraz do wyspecjalizowanych ustug
oferowanych osobom z niepetnosprawno$ciami w celu umozliwienia im petnego
wlaczenia w spoleczno$¢ lokalng i udziatu w zyciu spotecznym. Ustugi te moga
dotyczy¢ takich kwestii, jak: mieszkanie, opieka osobista, transport, zakupy oraz
inne ustugi oferowane spoteczenstwu. Prawo do wlaczenia w spofecznosé¢ lo-
kalng oznacza réwniez dostep do wszystkich dziatan i wydarzen z zakresu zycia
politycznego i kulturalnego spoteczenistwa (takie jak wybory, a takze otwarte dla

4 Por.: komentarz ogélny, pkt 15.
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ogétu spoteczenstwa spotkania samorzaddw, imprezy sportowe czy festiwale
teatralne). Spoleczenstwo nalezy rozumie¢ nie tylko jako osoby zamieszkujace
okreslony obszar geograficzny lub fizyczny, lecz jako kazde miejsce interakeji
spolecznej i relacji z otoczeniem. W zwiazku z tym osoby z niepetnosprawno-
$ciami musza by¢ uprawnione do samodzielnego funkcjonowania w spoteczen-
stwie w kazdym miejscu i w odniesieniu do wszystkich rodzajéw dziatan;

c) asystentura osobista — oznacza skierowane do osoby z niepetnosprawnoscis,
$wiadczone na jej rzecz i pod jej kierownictwem, wsparcie innej osoby. Asysten-
tura osobista to narzedzie umozliwiajace niezalezne zycie. Chociaz definicje
asystentury osobistej moga si¢ rézni¢, istnieja pewne elementy, ktére odrézniaja
ja od innych rodzajéw wsparcia. Srodki finansowe sa kontrolowane przez osobe
z niepelnosprawnoscia i przyznawane tej osobie, ktéra wykorzystuje je do za-
platy za potrzebne wsparcie. Wsparcie to opiera sie na indywidualnej ocenie po-
trzeb i okolicznosci zycia konkretnej osoby/uzytkownika. Ustuga zarzadza osoba
z niepelnosprawnoscig, co oznacza, ze moze ona zawiera¢ umowy z réznymi
dostawcami lub wystepowac jako pracodawca. Osoby z niepelnosprawnosciami
maja mozliwos¢ dostosowania $wiadczonych im ustug w sposéb nie narzucony
przez standardy, tzn. same decyduja o tym, kto, jak, kiedy, gdzie i w jaki sposéb
$wiadczy ustugi na ich rzecz. Osoby z niepelnosprawnosciami, ktére potrzebu-
ja asystentury osobistej, moga dowolnie wybiera¢ stopien sprawowanej kontroli
nad $wiadczeniem ustug zgodnie z ich wymaganiami, mozliwo$ciami, okoliczno-
$ciami zycia i preferencjami. Nawet jesli obowiazki pracodawcy przekazywane sa
innym, to osoba z niepelnosprawnoscia pozostaje w centrum podejmowania de-
cyzji dotyczacych pomocy. Sprawowanie kontroli nad asystentura osobista moze
sie odbywac poprzez wsparcie przy podejmowaniu decyzji.

Analiza przytoczonych powyzej definicji pozwala wskazaé kluczowe elementy
prawa do niezaleznego zycia. Nalezg do nich swoboda dokonywania wyboréw
i sprawowania kontroli nad wlasnym zyciem we wszystkich jego obszarach.
Ustuga asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia jako instrument stuza-
cy realizacji tego prawa powinna zatem opiera¢ sie na poszanowaniu prawa uzyt-
kownika do dokonywania wyboréw i w zadnym wypadku nie moze postugiwac sie
zastepczymi formami podejmowania decyzji. Tym samym wykluczone s takie ro-
dzaje ustug, ktére w sposdb posredni lub bezposredni uzalezniaja osobe z niepetno-
sprawnoscia od decyzji podejmowanych przez jej asystenta. Ustugi te powinny kon-
centrowad sie na wsparciu osoby z niepelnosprawnoscia w realizacji czynno$ci
zycia codziennego oraz prowadzenia gospodarstwa domowego. Konwencyjna
forme asystentury osobistej przyjelo sie nazywac ,inteligentna proteza”, w ktdrej
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rola asystenta sprowadza si¢ do umozliwienia osobie z niepetnosprawnoscia spra-
wowania kontroli nad wlasnym zyciem, nie za§ podejmowania decyzji w imieniu lub
w zastepstwie uzytkownika czy tez recenzowaniu tych decyzji. Cel ten zostat pod-
kre$lony przez Komitet do spraw Praw Oséb Niepetnosprawnych, ktéry w komen-
tarzu zauwazyl, Ze osoba z niepetnosprawno$cia powinna mie¢ prawo do zawierania
umoéw z asystentem lub wystepowania w roli pracodawcy. Wyklucza to stosowanie
jakichkolwiek form pozbawiania 0s6b z niepetnosprawnosciami zdolnosci do czyn-
noéci prawnych w postaci ubezwlasnowolnienia, ubezwlasnowolnienia czesciowego
lub form o zblizonych skutkach prawnych.

Wplyw na realizacje innych praw podstawowych

Prawo do niezaleznego zycia, a tym samym zakres ustug $wiadczonych w ramach
asystentury osobistej osoby z niepetnosprawnoscia, w bezposredni sposéb wiaze sie
z realizacja innych praw podstawowych ustanowionych w drodze Konwencji o pra-
wach 0s6b z niepetnosprawno$ciami®. W pierwszej kolejnosci nalezy zwrécic¢ uwa-
ge, Ze panistwa-strony, stosownie do tresci art. 4 ust. 3 KPON, zobowiazane sg ak-
tywnie konsultowac sie z osobami z niepelnosprawnos$ciami oraz reprezentuja-
cymi je organizacjami podczas przyjmowania wszelkich planéw i strategii, a takze
dziatan nastepczych i monitorujacych wprowadzane rozwiazania odnoszace sie do
instytucji asystenta osobistego.

Duze znaczenie dla dostgpnosci ustug asystenta osobistego ma przestrzeganie
zasady niedyskryminacji (art. 5 KPON). Kryteria kwalifikacyjne oraz procedury
dostepu do tych ustug musza by¢ zatem okreslone w sposéb niedyskryminacyjny,
obiektywny, koncentrowac sie na potrzebach osoby z niepelnosprawnoscia i respek-
towac prawa czlowieka. W sposéb szczegélny nalezy przeciwdziata¢ dyskrymi-
nacji krzyzowej (art. 6 i 7 KPON). Z przeprowadzonych przez Rzecznika badan
wynika, ze wsparcia przy realizacji czynnosci zycia codziennego potrzebuja przede
wszystkim kobiety*®. Projektowane ustugi powinny zatem uwzglednia¢ szczegélne
potrzeby kobiet i dziewczat, a takze by¢ dostosowane do wieku uzytkownika.

Prawo do niezaleznego Zycia oraz instytucja asystenta osobistego wykluczaja
mozliwo$¢ stosowania zastepczych form podejmowania decyzji, a tym samym za-
ktadaja r6wno$¢ osob z niepelnosprawnosciami wobec prawa i zachowanie pel-
nej zdolnosci do czynnosci prawnych (art. 12 KPON). Osoba z niepetnospraw-
noscia powinna mie¢ mozliwo$¢ zarzadzania ustugami asystenta osobistego, w tym
zawierania uméw z réznymi wykonawcami lub wystepowania jako pracodawca.

> Por.: komentarz ogélny, pkt 68-93.
16 Zob. rozdzial V.6.
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Wymaga takze podkreslenia, ze uzaleznianie uslug asystenta osobistego od
zgody na umieszczenie 0séb z niepelnosprawno$ciami w placéwkach opieki
instytucjonalnej lub pozbawienie ich wolnosci tylko ze wzgledu na niepetnospraw-
nos¢ i wbrew ich woli, a takze ze wzgledu na brak wsparcia w srodowisku zamiesz-
kania stanowi naruszenie ich prawa do wolnos$ci i bezpieczenstwa osobistego
(art. 14 KPON). Panstwa-strony Konwencji zobowigzane sa réwniez zapewni¢, aby
ustugi asystenta osobistego wykluczaly mozliwos¢ ewentualnego wyzysku, wy-
korzystywania oséb z niepetnosprawnosciami lub jakiejkolwiek formy przemocy
wobec nich (art. 16 KPON). Osoby z niepetnosprawnosciami korzystajace z ustug
wspierajacych i narazone na wyzysk, przemoc i wykorzystywanie muszg mie¢ do-
step do $rodkéw monitorowania sytuacji dostosowanych do ich niepetnosprawno-
$ci, plci i wieku, a takze srodkéw ochrony prawnej.

Panistwa-strony powinny zapewni¢, aby osoby z niepetnosprawnosciami pod-
czas $wiadczenia ustug wspierajacych chronione byly przed wszelka bezprawna
ingerencja w prywatno$¢, sprawy rodzinne, dom, korespondencje i cze$¢ (art. 22
KPON). W kazdym przypadku bezprawnej ingerencji w sfere prywatnosci, podob-
nie jak w przypadku stosowania przemocy lub wyzysku, osoby z niepetnosprawno-
$ciami musza mie¢ dostep do srodkéw monitorowania sytuacji dostosowanych do
ich do niepetnosprawnoéci, plci i wieku, a takze srodkéw ochrony prawne;j.

Prawo do niezaleznego Zycia jest blisko zwigzane z prawem do poszanowania
domu i rodziny dzieci i rodzicéw z niepelnosprawnos$ciami (art. 23 KPON).
Panistwa strony zobowiazane sa zapewni¢ odpowiednia pomoc w wykonywaniu
obowiazkéw zwiazanych z wychowywaniem dzieci. Obowiazkiem paristwa jest za-
gwarantowanie, ze dziecko nie bedzie odlaczane od rodzicéw bez ich zgody z wy-
jatkiem sytuacji, kiedy wlasciwe wtadze, podlegajace kontroli sadowej, postanowia,
zgodnie z obowigzujacym prawem i procedurami, ze takie odlaczenie jest konieczne
ze wzgledu na najlepszy interes dziecka. W zadnym przypadku nie mozna odlaczaé
dziecka od rodzicéw z powodu niepetnosprawnosci jego rodzicéw. Aby zapewnic
adekwatne wsparcie asystenta osobistego w wykonywaniu przez osoby z niepetno-
sprawnos$ciami rol rodzicielskich, konieczne jest przyjecie rozwiazari dostosowa-
nych do konkretnej sytuacji, a wiec zmieniajacych sie wraz rozwojem dziecka.

Komitet do spraw Praw Oséb Niepelnosprawnych w sposéb wyrazny odréznia
przy tym ustugi wspierajace, przewidziane w art. 19, od prawa do opieki zdrowotne;j,
przewidzianej w art. 25 Konwencji. Praca pielegniarek i fizjoterapeutow w szpita-
lach i w domu stanowi element opieki zdrowotnej i nie powinna by¢ traktowana
jako wypelnienie wynikajacych z art. 19 zobowiazan panstw-stron.

Komitet podkresla przy tym, ze ustugi wsparcia (np. ustugi asystenta osobistego)
stuza zapewnieniu osobom z niepelnosprawno$ciami odpowiedniego poziomu zy-
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cia (art. 28 KPON). W zwiazku z tym paristwa-strony sa zobowiazane do zapewnie-
nia dostepnych finansowo ustug, urzadzen i innej pomocy wymaganej ze wzgledu
na niepetnosprawnos¢, szczegdlnie tym osobom z niepelnosprawno$ciami, ktore
zyja w ubdstwie. Koszty zwigzane z niepetnosprawno$cia powinny by¢ pokrywane
z dodatkowo przyznawanych srodkéw, aby uniknac¢ koniecznosci ich samodzielnego
pokrywania przez osoby z niepelnosprawnosciami, co moze w dyskryminujacy spo-
s6b wplyna¢ na poziom ich zycia.

Wreszcie warto zauwazy¢, Ze instytucja asystenta osobistego znajduje zastoso-
wanie takze w zakresie dostepu 0séb z niepetnosprawno$ciami do débr kultury, re-
kreacji, wypoczynku i sportu (art. 30 KPON). Wazne jest zatem, aby korzystanie
z wszelkich form pomocy bylo uznawane za dodatkowy wydatek zwiazany z nie-
pelnosprawnoscig. Asystenci powinni by¢ zwolnieni z oplat za wstep do miejsc
kultury i §wiadczenia innych ustug. Zaréwno na szczeblu krajowym, jak i miedzy-
narodowym, nie powinny réwniez istnie¢ ograniczenia dotyczace terminéw, miejsc
i rodzajéw zajec, przy ktérych mozna korzysta¢ z pomocy asystenta osobistego.

Zakres zobowiazan panstw

Stosownie do tresci art. 19 lit. b Konwencji, panistwa-strony zobowiazane sa za-
pewnic, ze osoby z niepelnosprawnosciami beda miaty dostep do szerokiego zakresu
ustug wspierajacych $wiadczonych w domu lub w innych placéwkach, w tym do
ustug asystenta osobistego niezbednych do zycia i wiaczenia w spotecznosé¢ lokalna
oraz zapobiegajacych izolacji i segregacji spofecznej. Komitet podkresla przy tym,
ze indywidualnie §wiadczone ustugi wspierajace nalezy uzna¢ za prawo czlo-
wieka, a nie za forme opieki medycznej lub dziatalno$ci charytatywnej. Dla wielu
0s6b z niepetnosprawnosciami dostep do indywidualnie swiadczonych ustug wspie-
rajacych jest bowiem warunkiem koniecznym do samodzielnego zycia w spoteczen-
stwie. Osoby z niepetnosprawno$ciami powinny mie¢ prawo wyboru ustug i ustugo-
dawcdéw zgodnie z wlasnymi wymaganiami i preferencjami®.

Przepis art. 19 lit. b — prawo dostepu do indywidualnie $wiadczonych ustug
wspierajacych dla 0séb z niepetnosprawnosciami — jest zatem klasycznym prawem
spolecznym. Aby osiagna¢ jego realizacje, paristwa-strony powinny podejmowac
dziatania w celu maksymalnego wykorzystania dostepnych srodkéw. Pelne urzeczy-
wistnienie tego prawa moze by¢ osiagane stopniowo, jednak niezwlocznie lub
w najblizszym mozliwym czasie nalezy podjac¢ pierwsze kroki na rzecz jego re-
alizacji'®. Takie dzialania powinny by¢ celowe, konkretne i wlasciwie ukierunkowa-

17 Komentarz ogdlny, pkt 27.
8 Art. 4 ust. 2 Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami.



—

18

Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia — analiza i zalecenia

ne, a takze powinny wykorzystywa¢ wszelkie odpowiednie $rodki'. Jednoczesnie,
Komitet do minimalnego poziomu realizacji (ang. minimum core) prawa do nie-
zaleznego zycia zalicza m.in. dostep do podstawowych, indywidualnie $wiadczonych
ustug opartych o prawa cztowieka i dostosowanych do potrzeb oséb z niepetno-
sprawnos$ciami. Z mozliwo$ci stopniowej realizacji wylaczony jest przy tym obo-
wigzek podejmowania dzialan na rzecz zapobiegania dyskryminacji ze wzgledu na
niepelnosprawnos¢ oraz osiagniecia faktycznej réwnosci oséb z niepetnosprawno-
$ciami w obszarze niezaleznego zycia i wlaczania w spofecznosé¢ lokalng.

Obowiazek stopniowej realizacji pocigga za sobg takze domniemanie niedo-
puszczalno$ci srodkéw wstecznych w zakresie korzystania z praw spotecznych.
Oznacza to, ze parfistwa-strony nie moga wycofywac sie lub ogranicza¢ uprawnien
przyznanych w tym zakresie osobom z niepetnosprawno$ciami. Srodki wsteczne
moga by¢ podejmowane wylacznie po starannym rozwazeniu wszystkich alterna-
tywnych mozliwosci oraz jezeli jest to nalezycie uzasadnione w kontekscie cato$cio-
wego charakteru praw przewidzianych w Konwencji, a takze wykorzystania maksy-
malnych dostepnych srodkéw paristwa-strony®.

Komitet omawia zakres zobowiazan pafistw w tym obszarze na przykltadzie tzw.
doktryny poszanowania-ochrony-realizacji (ang. respect-protect-fulfill). Obowiazek
poszanowania zobowiazuje paristwa do powstrzymania sie od bezposredniego lub
posredniego ingerowania w wykonywanie przez poszczegélne osoby prawa do nie-
zaleznego zycia i wigczenia w spotecznos$c¢ lokalng. Obowigzek ten wymaga takze od
panstw uchylenia obowiazujacych i powstrzymania sie od przyjmowania nowych
przepiséw, srodkéw polityki i systemdw, ktdre stwarzaja przeszkode w dostepie do
ustug wspierajacych dla 0séb z niepetnosprawnosciami, w tym ustug asystenta oso-
bistego.

Obowiazek ochrony wymaga, aby panstwa-strony podejmowaly dzialania
w celu uniemozliwienia osobom trzecim bezposredniego lub poéredniego ingero-
wania w sposdb korzystania z prawa do niezaleznego zycia. Paristwa powinny takze
zapewni¢, aby autonomia i mozliwo$¢ samostanowienia oséb z niepetnosprawno-
$ciami o ich warunkach zycia byly chronione w kontekscie rodzinnym. Osoby naj-
blizsze moga przyczyniac sie do realizacji prawa do niezaleznego Zycia, ale ich rola
nie zastepuje obowiazkéw panstw w zakresie zapewnienia prawa do niezaleznego
zycia, w tym gwarantowanych ustug wspierajacych, tj. ustugi asystenta osobistego.

19 Zob. tez: Committee on Economic, Social and Cultural Rights, General Comment No. 3: The Nature of
States Parties’ Obligations (Komitet Praw Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych, Komentarz Ogdl-
ny Nr 3; Charakter Zobowiazan Paristw-Stron).

2 Komentarz og6lny, pkt 44. Zob. tez: Komitet do spraw Praw Os6b Niepelnosprawnych, zapytanie doty-
czace Zjednoczonego Krélestwa Wielkiej Brytanii i Irlandii Pétnocnej (CRPD/ C/15/R.2/Rev.1, ust. 46).
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Obowiazek realizacji wymaga natomiast, aby panstwa-strony przyjely odpo-
wiednie $rodki ustawodawcze, administracyjne, budzetowe, sadowe, promocyjne
i inne w celu zapewnienia petnej realizacji przewidzianego w Konwencji prawa do
niezaleznego zycia i wlaczenia w spoteczno$¢ lokalna. Obowiazek realizacji wyma-
ga takze, aby panstwa-strony podjely $rodki majace na celu wyeliminowanie prak-
tycznych przeszkéd w pelnym korzystaniu z prawa do niezaleznego zycia, takich
jak ograniczony dostep do ustug wspierajacych osoby z niepelnosprawno$ciami.
Wsparcie musi by¢ fizycznie dostepne, odpowiednie dla wszystkich oséb z niepetno-
sprawnosciami, a takze dostosowane do réznych warunkéw zycia oraz cech takich
jak ple¢, wiek, religia i tozsamos¢ seksualna. Podejécie do wsparcia oparte o prawa
czlowieka oznacza réwniez, ze systemy wsparcia, w tym dostep do uslug asysten-
ta osobistego, nie wyklucza oséb z niepelnosprawnosciami z powodu rodzaju ich
niepetnosprawnosci lub wymaganego poziomu wsparcia. Jest to szczegdlnie waz-
ne w odniesieniu do 0séb z niepetnosprawnoscia intelektualng i psychiczna lub tez
0s6b wymagajacych zlozonego wsparcia. Pomocy nie mozna ponadto ograniczac do
konkretnych, z géry okreslonych dziatai. Powinna by¢ ona $wiadczona niezaleznie
od sytuacji rodzinnej lub dochodéw osoby z niepelnosprawnosciami, na podstawie
swobodnej i $wiadomej zgody.
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IV. Instytucja asystenta osobistego
jako element polityki publicznej

W rozdziale tym koncentruje sie na wskazaniu argumentéw za tym, by wsparcie
asystenta osobistego stalo si¢ w Polsce popularnym elementem systemu wsparcia,
a nie dzialaniem incydentalnym i opartym przede wszystkim o réznego rodzaju
$rodki projektowe. Staram sie tez wskaza¢ powody, dla ktdérych tak sie nie dzieje
i mimo wieloletnich projektéw pilotazowych wydaje sie, ze jako panstwo stoimy
w miejscu. Pomijam w wiekszo$ci zagadnienia zwiazane z uzasadnieniem konwen-
cyjnym do uzyskania wsparcia, przedstawione w rozdziale III niniejszego raportu
oraz dyskusje dotyczace skali zapotrzebowania na ustugi, ktére byly przedmiotem
badan empirycznych (rozdzial V). Przekladajac to na jezyk polityki publicznej,
w tekscie pisze o tym, czemu asystencja osobista powinna dosta¢ sie na agende i by¢
jednym z kluczowych tematéw dyskusji o polityce publicznej wobec 0sdb z niepet-
nosprawnosciami w Polsce oraz dlaczego tak sie do tej pory nie stato.

Zwyczajowo definiuje polityke publiczng jako ,zracjonalizowane dziatania i pro-
gramy publiczne, ktére oparte sa na zgromadzonej, wzglednie zobiektywizowanej
wiedzy i usystematyzowanym procesie projektowania i wykonywania tych dzia-
tan™!, a wsréd jej wymiaréw wyrézniam: wybory programowe (decyduja o kierunku
dziatan oraz o tym, jakie pomysly i projekty maja by¢ wdrazane), wykonywanie pro-
graméw publicznych (wdrazanie wybranych pomystéw) oraz rezultaty dziatan pu-
blicznych (wplyw okreslonych programéw na zycie obywateli)”. W odniesieniu do
asystentéw osobistych mozna tu méwic o tym, skad wziela si¢ sama idea, kto jest jej
zwolennikiem i propagatorem, z jakimi rozwiazaniami konkuruje, jakie sa sposoby
jej wdrazania i, wreszcie, jakie przynosi efekty.

Warto podkredli¢, ze wprowadzenie w wielu krajach zachodnich asystencji oso-
bistej jest zwiericzeniem wieloletniej walki §rodowisk 0séb z niepelnosprawnoscia-
mi o samodzielne i niezalezne zycie i wigze sie réwniez z deinstytucjonalizacja oraz
calo$ciowa zmiana paradygmatu niepetnosprawnosci z medycznego na spolecz-

2 A. Zybala, Polityki publiczne: doswiadczenia w tworzeniu i wykonywaniu programéw publicznych
w Polsce i w innych krajach: Jak dziata parstwo, gdy zamierza (chce) musi rozwigzac zbiorowe problemy
swoich obywateli?, Warszawa 2012, s. 24.

2 A. Zybala, Paristwo i spoteczeristwo w dziataniu: polityki publiczne wobec potrzeb modernizacji pan-
stwa i spoleczeristwa, Warszawa 2013, s. 42-43.
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ny®. Wsparcie asystenta osobistego nie jest za$ traktowane jako forma pomocy
o charakterze socjalnym, ale jako prawo osoby z niepelnosprawnoscia do god-
nego zycia na rownych zasadach z osoba pelnosprawna. Nie mozna go wiec trak-
towac jako narzedzia samoistnego, ale jako element catosciowej zmiany w podejsciu
do niepelnosprawnosci i oséb z niepetnosprawnosciami. Specjali$ci zwracaja tez
uwage, ze koncepcja asystencji osobistej i dazenia srodowisk oséb z niepetnospraw-
nosciami zostaly wzmocnione poprzez dzialania na rzecz wigkszej indywidualizacji
i urynkowienia ustug spofecznych w ramach przeksztalcen pafistwa opiekuriczego,
co ma tez swoje negatywne konsekwencje w postaci préb minimalizacji kosztéw
wsparcia, a nie podnoszenia ich jakosci*.

Kluczowa rola asystenta osobistego zwigzana jest réwniez ze sposobem definio-
wania 0s6b z niepetnosprawnosciami. Zgodnie z art. 1 KPON sa to osoby, ktére maja
dlugotrwale naruszona sprawno$¢ fizyczng, psychiczng®, intelektualna lub w zakre-
sie zmystéw, co moze, w oddzialywaniu z réznymi barierami, utrudnia¢ im pelny
i skuteczny udziat w zyciu spotecznym na zasadzie réwnosci z innymi osobami. Ist-
nienie barier srodowiskowych wymaga dziatani na rzecz ich likwidacji, a jednym ze
sposobdw jest wlasnie asystencja osobista. Warto przy tym zwrdci¢ uwage, ze wraz
z rozpowszechnieniem sie zasad projektowania uniwersalnego, wiekszg dostepno-
$cig przestrzeni publicznej czy rozwojem technologii asystujacych mozna sie tez
spodziewa¢ spadku zapotrzebowania na uslugi asystenckie®. Dostepne powszech-
nie ustugi asystenckie bylyby tez swego rodzaju ,spoiwem” wypelniajacym wszelkie
luki i niedoskonatosci systemu wsparcia 0séb z niepetnosprawno$ciami, przyktado-
wo zwiazane z dostepem do ustug medycznych, finansowych czy uczestnictwem

% A. Rimmerman, Social Inclusion of People with Disabilities: National and International Perspectives
(Reprint edition), Cambridge, New York 2014, s. 25-31; Z. Wozniak, Niepetnosprawnosé i niepetnosprawni
w polityce spotecznej spoteczny kontekst medycznego problem, Warszawa 2008, s. 66-82.

% 0. P. Askheim, H. Bengtsson, B. Richter Bjelke, Personal assistance in a Scandinavian context: simi-
larities, differences and developmental traits, Scandinavian Journal of Disability Research, 16 (sup1), 2014,
s. 3-18; T. Mladenov, J. Owens, A. Cribb, Personalisation in disability services and healthcare: A critical
comparative analysis, Critical Social Policy, 35(3), 2015, s. 307-326; C. Purcal, K. R. Fisher, C. Laragy,
Analysing Choice in Australian Individual Funding Disability Policies: Choice in Disability Individual
Funding, Australian Journal of Public Administration, 73(1), 2014, s. 88-102.

% W oryginalnym polskim tlumaczeniu angielski termin mental przetlumaczono blednie, jako niepet-
nosprawnos$¢ umysltows, a nie psychiczna, co czyni niejasnym rozréznienie na niepetnosprawnos¢ umy-
stowa i intelektualng (K. Kurowski, Wolnosci i prawa cztowieka i obywatela z perspektywy osdb z niepet-
nosprawnosciami, Warszawa 2014, s. 18).

% H. Hoenig, D. H. Taylor, F. A. Sloan, Does Assistive Technology Substitute for Personal Assistance
Among the Disabled Elderly?, American Journal of Public Health, 93(2), 2003, s. 330-337; J. A. Lenker, E.
Harris, M. Taugher, R. O. Smith, Consumer perspectives on assistive technology outcomes, Disability and
Rehabilitation: Assistive Technology, 8(5), 2013, s. 373-380; A. Nicolson, L. Moir, ]. Millsteed, Impact of
assistive technology on family caregivers of children with physical disabilities: a systematic review, Disabil-
ity and Rehabilitation: Assistive Technology, 7(5), 2012, s. 345-349.
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w kulturze i zyciu spolecznosci lokalnej. Z drugiej strony brak asystentury osobistej
w oczywisty sposdb pozbawia wielu 0séb z niepetnosprawno$ciami petnego i réw-
nego korzystania ze wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci, a w skraj-
nym wypadku zamyka je w czterech $cianach wlasnego mieszkania, bez szans na
wlaczenie spofeczne.

W przypadku Polski kontekst dyskusji o asystencie osobistym jest zupelnie inny,
bowiem zaréwno dyskusja o podmiotowosci i niezaleznosci oséb z niepetnospraw-
noéciami, jak tez indywidualizacji wsparcia w postaci np. budzetu osobistego® nie
ma takiej tradycji. Istotny jest tez jezyk dyskusji, w ktérym dominuje opieka i pomoc,
a nie wsparcie. Jeéli juz temat jest poruszany, to zdecydowanie czesciej dyskutuje sie
o wsparciu rodziny i opiekunéw, a nie upodmiotowieniu osoby z niepetnospraw-
noscig®. Tymczasem za ideg asystencji osobistej stoi oddanie wladzy i mozliwosci
wyboru osobie z niepetnosprawnoscia, co w istotny sposéb zmienia ukfad sit, nawet
jesli wyborem tym mialby by¢ czlonek rodziny. Istotne jest takze chocby czescio-
we uwolnienie sie od poczucia wdzieczno$ci i zobowigzania za udzielone wsparcie
oraz ograniczenie uzaleznienia od osoby wspierajacej/opiekuna, ktére przy wspar-
ciu i opiece nieformalnej $wiadczonej nieodplatnie jest ogromne. Oczywiscie relacja
pomiedzy asystentem osobistym, a osoba z niepelnosprawnosécia nigdy nie bedzie
miafa w pelni bezosobowego i neutralnego charakteru®. Jednak nawet w specyficz-
nym przypadku koordynacji wsparcia dla osoby z niepetnoprawnoscia przez osobe
pelnosprawng, np. w przypadku niepelnosprawnosci intelektualnej* asystencja po-
zwala na uzyskanie zdecydowanie wiekszej niezaleznosci przez osobe z niepel-
nosprawno$cia niz dziatania nakierowane wylacznie na rodzica czy tez opiekuna
prawnego, nie méwigc juz o udzielaniu wsparcia w formie instytucjonalne;j.

Za wysuwaniem w Polsce na pierwszy plan potrzeb opiekunéw stoi dominujg-
cy w polskiej polityce spolecznej familializm, inaczej ,rodzinnocentrycznos¢’, czyli
podejscie stawiajace rodzine w centrum zainteresowania polityki publicznej i jedno-

¥ Na marginesie warto zwrdci¢ uwage, ze w Polsce w kontekscie niepetnosprawnoéci méwito sie gtéw-
nie o czeku opiekuriczym, czyli indywidualizacji opacania opieki, cho¢ nie wykluczano tez wydatkéw na
inne cele. Patrz np. http://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/184852 (dostep 27.07.2017).

2 R. Bakalarczyk, Polityka wsparcia rodzin z osobami niepetnosprawnymi. W cieniu wyrokéw Trybunatu
Konstytucyjnego RP i protestow spotecznych, Studia z Polityki Publicznej, (1(5)), 2015, s. 63-80; R. Bakalar-
czyk, P. Kubicki, M. Polakowski, D. Szelewa, Niepetnosprawnos¢: problemy opieki, Warszawa 2015.

» T. Shakespeare, T. Porter, A. Stockl, Personal Assistance Relationships Power, ethics and emotions.
Report on ESRC Project ES/L007894/1, University of East Anglia, 2017.

% Patrz tez przywolywana we wstepie do tej publikacji dyskusja nad systemem wspomaganego podej-
mowania decyzjiiart. 12 KPON; C. Brennan, R. Traustadottir, J. Rice, P. Anderberg, Negotiating independence,
choice and autonomy: experiences of parents who coordinate personal assistance on behalf of their adult son
or daughter, Disability & Society, 31(5), 2016, s. 604-621; K. Christensen, In(ter)dependent lives, Scandinavian
Journal of Disability Research, 11(2), 2009, s. 117-130; red. M. Zima-Parjaszewska, B. E. Abramowska, Asystent
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng: poradnik metodyczny dla profesjonalistow, Warszawa 2017.
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cze$nie promowanie jej — poprzez $wiadczenia na rzecz rodzin — jako podstawowe-
go miejsca opieki®. Przykladem sg dyskusje o rodzicach dzieci z niepetnosprawno-
$ciami czy opiekunach tzw. niesamodzielnych oséb dorostych, w ktérych podmiot,
jakim jest osoba z niepelnosprawno$cia, znajduje sie na drugim planie. Bez zmiany
tej optyki i postawienia w dyskursie przede wszystkim na osobe z niepetnospraw-
noscia i zaspokojenie jej potrzeb kwestia asystencji osobistej dla osoby z niepetno-
sprawnoscia bedzie miata ogromne problemy z dostaniem sie do agendy politycznej,
ogdlnospolecznej oraz medialnej. Méwigc prosciej, upowszechnienie asystentéw
osobistych nie stanie si¢ celem dziatania partii politycznych, a media i spoteczen-
stwo nie beda wywiera¢ odpowiednio silnej presji na wladze, by ta podjeta zde-
cydowane dziatania w tym kierunku. Temat ten bedzie za$ przegrywat z rozwigza-
niami na rzecz wspierania opiekunéw czy juz istniejacych rozwiazan o charakterze
instytucjonalnym. Bez wzmocnienia podmiotowosci 0séb z niepetnosprawnosciami
i dobrze nagto$nionej debaty o asystenturze osobistej jako niezbednym elemencie
polityki publicznej wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami i jednocze$nie ustudze
kluczowej dla wdrozenia w Polsce KPON nie bedzie mozna przejs¢ do kolejnej kwe-
stii, jaka jest wybor odpowiednich rozwigzan i préby ich wdrozenia w Zycie.

Kwestia tego, czego oczekuja osoby z niepelnosprawno$ciami od asystenta, jest juz
relatywnie dobrze w Polsce zbadana przy okazji realizacji réznego rodzaju projektow i pi-
lotazy, a przedstawiane w niniejszej publikacji wyniki badania dodatkowo ugruntowuja
wiedze na ten temat. Jednym z pierwszych raportéw, ktérego wnioski mozna uzna¢ za
wcigz aktualne, byl projekt realizowany ze $rodkéw EQUAL®, w ktérym wskazano na
dwa typy wsparcia i jednoczeénie dwa typy asystentéw — jednego o charakterze stricte
fizycznym i nie potrzebujacego duzych kwalifikacji, drugiego w wigkszym stopniu dora-
dzajacego i wspomagajacego, cho¢ oczywiscie nie wyreczajacego osoby z niepelnospraw-
noécia. Podzial ten odzwierciedla tez zréznicowanie potrzeb w zaleznosci od danej nie-
petnosprawnosci, cho¢ wiréd zmiennych réznicujacych mozna by tez byto wskazaé wiek
czy dominujacg forme aktywnosci. W praktyce funkcje te sa czesto wymieszane, a nawet
przystowiowe ,pchanie wézka” czy podnoszenie osoby z niepelnosprawnos$cia wyma-
ga tez odpowiedniej techniki, natomiast wielogodzinne wspdlne przebywanie w swoim
towarzystwie oraz towarzyszenie w sytuacjach intymnych wymaga tzw. kompetencji
miekkich. Co wazne, asystencja osobista wymaga odpowiednich przygotowan nie tylko

31 D. Szelewa, Polityka rodzinna w Polsce po 1989 roku: od familializmu prywatnego do publicznego? [w:]
R. E. Hryciuk, E. Korolczuk (red.), Niebezpieczne zwigzki. Macierzyristwo, ojcostwo i polityka, Warszawa
2015, s. 106-108; przykladem takiego podejscia do problematyki niepetnosprawnosci jest uchwata nr 160
Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin ,Za
zyciem’, Monitor Polski 2016, poz. 1250.

3 M. Bojarska, B. Karliriska, Ustugi asystenckie w systemie wsparcia oséb niepetnosprawnych, 2007.
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po stronie instytucji publicznych finansujacych i organizujacych caly system, oséb petnia-
cych funkcje asystenta osobistego, ale tez 0séb z niepetnosprawno$ciami oraz ich bliskich.

Wsréd praktycznych rekomendacji zaproponowanych w jednym z cytowanych juz
opracowant® wskazano miedzy innymi na konieczno$¢ zwrdcenia uwagi na wzajemne
dopasowanie obu stron oraz przemyslenie swoich oczekiwan, jasne komunikowanie
swoich potrzeb oraz poszanowanie odmiennosci. Z perspektywy osob z niepetnospraw-
no$ciami jako pracodawcéw wskazano na uzyteczno$¢ weryfikacji/sprawdzenia poten-
gjalnych asystentéw, umdwienie sie na okres prébny, opisanie/instrukcje do rutynowych
czynno$ci. W odniesieniu do asystentéw osobistych zwrécono uwage na emocjonalne
obciazenie zwiazane z praca i konieczno$¢ odreagowania/nabrania dystansu, np. poprzez
dyskusje z innymi asystentami czy korzystanie z superwizji. Na pierwszym miejscu wérod
rad dla instytucji publicznych znalazla sie natomiast kwestia tego, kim sa potencjalni asy-
stenci i zadbanie o odpowiedni prestiz i selekcje nowych kadr do zawodu oraz dostepno$é
wsparcia i szkoler, ale tez form rozstrzygania sporéw zaréwno dla asystentéw, jak i oséb
z niepelnosprawno$ciami.

Za autorami chcialbym zwrdci¢ szczegélnie uwage na jedna z rekomendacji dotycza-
ca prestizu zawodu i warunkéw wykonywania pracy. Jakikolwiek system asystencji oso-
bistej, nawet przy dobrych zalozeniach teoretycznych, nie bedzie funkcjonowat w przy-
padku negatywnej selekcji do zawodu i duzej rotacji kadr, tak jak to ma obecnie miejsce
w odniesieniu do funkcjonujacych w Polsce ustug opiekuiiczych oraz specjalistycznych
ustug opiekuniczych. Jest to zwiazane zaréwno z niskim prestizem zawodu, jak i jego niska
konkurencyjnoscia wynikajaca z wysokosci wynagrodzenia, a problem ten nie odnosi sie
tylko do Polski, a raczej jest typowy dla wielu krajéw zachodnich. Krytyka ta nie ma na
celu podwazenia kompetencji czy zaangazowania wielu $wietnych fachowcédw pracuja-
cych w zawodzie, ale wskazanie faktu, Ze instytucje publiczne powinny szczegélnie zwrd-
ci¢ uwage na warunki pracy asystentéw osobistych. To, co takze jest warte podkreslenia,
to fakt, Ze relacja osoba z niepelnosprawno$cia—asystent osobisty jest relacja specyficzna
i trudng, a odnalezienie si¢ w niej wymaga wsparcia obu stron. Co wiecej, nie mozna
zaktada¢ narzucenia takiej relacji z gory, jak tez nalezy pozostawi¢ mozliwos¢ wyjscia z re-
lacji, ktéra z réznych powoddw sie nie sprawdzita. Krétko méwiac, projektowane roz-
wigzania powinny by¢ dosy¢ elastyczne i zostawiajace spory margines swobody osobie
z niepelnosprawnoscia.

Patrzac na elementy niezbedne do powstania dobrych rozwiazan systemowych, war-
to zwrdci¢ uwage na dosy¢ oczywisty problem, wskazywany jako jedna z kluczowych ba-
rier we wdrazaniu KPON, jakim jest istniejacy w Polsce system orzecznictwa®. Obecny

3 T. Shakespeare, T. Porter, A. Stockl, Personal Assistance..., s. 33-35.
3 Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich, Realizacja przez Polske zobowigzan wynikajgcych z Konwencji
o0 prawach 0sob niepetnosprawnych. Sprawozdanie Rzecznika Praw Obywatelskich, Warszawa 2015; ]. Za-
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w niewielkim stopniu pozwala na trafne oszacowanie potrzeb 0séb z niepetnosprawno-
$ciami z perspektywy ich funkcjonowania w zyciu codziennym. Warto tez podkresli¢, ze
szczegblnie w przypadku oséb starszych mamy czesto do czynienia z osobami z niepetno-
sprawnoécia biologiczna, czyli posiadajacymi trudnosci w funkcjonowaniu, ale bez praw-
nego potwierdzenia w postaci orzeczenia. Powoduje to trudnoéci w precyzyjnym osza-
cowaniu zapotrzebowania na ustugi oraz kosztéw wsparcia, zaréwno na poziomie kraju,
jak 1 poszczegolnych gmin i powiatéw. Wprowadzenie asystentury osobistej wymagaltoby
tez przegladu i uspéjnienia dotychczas istniejacych rozwiazan, w tym indywidualnego
wsparcia w ramach systemu edukacji czy rozwiazan stosowanych w ramach zatrudnienia
wspomaganego, a takze przemyslenia wzajemnego powiazania ustug asystenckich i opie-
kuriczych. Wreszcie nalezaloby okresli¢ ewentualne zasady wspétplacenia oraz dostepny
wymiar i formy wsparcia. Przyktadem z polskiego punktu widzenia abstrakcyjnym, ale
istotnym z punktu widzenia praw czlowieka oraz zasad funkcjonowania i finansowania
ustug asystenckich, jest istniejaca w literaturze przedmiotu dyskusja dotyczaca seksualno-
$ci 0séb z niepetnosprawnosciami oraz ewentualnego wsparcia w tym zakresie, $wiadczo-
nego w ramach uslug asystencji osobistej®.

Jednym z oczywistych efektéw wprowadzenia powszechnie dostepnej asystencji oso-
bistej powinno by¢ podniesienie poziomu deklarowanej satysfakeji zyciowej oséb z nie-
petnosprawnos$ciami, cho¢ rzeczywista ocena w duzym stopniu zalezataby od wymiaru
i jakosci $wiadczonych ustug, co bytoby pochodng kwot pozostajacych do dyspozycji oso-
by z niepetnosprawnoscig. Mozna sie réwniez spodziewac wzrostu uczestnictwa w zyciu
spolecznym i zawodowym przez osoby z niepelnosprawno$ciami objete wsparciem, ale
takze wiekszej aktywnosci czonkéw rodzin dotychczas sprawujacych funkcje asystenc-
ko-opiekuricze. Réwnie waznym efektem asystencji osobistej bytoby wieksze upodmioto-
wienie oséb z niepetnosprawno$ciami na skutek posiadanej wtadzy, co mogloby wplyna¢
na zmiane wizerunku oséb z niepetnosprawnosciami oraz dyskursu o niepetnosprawno-
$ci. Moim zdaniem nie ma zatem potrzeby dtuzej debatowad, czy wprowadzi¢ asystencje
osobistg, ale z cala pewnoscia warto przemysle, jak to zrobic. Potencjalnym ryzykiem
mogloby by¢ nadmierne wycofanie sie rodziny, ale tez erozja solidarnosci spotecznej i wo-
lontariatu. Dlatego tez, jak wspomniatem we wstepie, asystencja osobista jest kluczowa,
ale jako element catego systemu wsparcia, a nie byt samoistny.

drozny (red.), Spoteczny Raport Alternatywny z realizacji Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawno-
Sciami w Polsce, Warszawa 2015.

% ]. Bahner, Legal Rights or Simply Wishes? The Struggle for Sexual Recognition of People with Physical
Disabilities Using Personal Assistance in Sweden, Sexuality and Disability, 30(3), 2012, s. 337-356; L. R.
Mona, Sexual Options for People with Disabilities: Using Personal Assistance Services for Sexual Expres-
sion, Women & Therapy, 26(3—4), 2003, s. 211-221.
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V. Zapotrzebowanie na ustugi asystenta
osobistego

W tej czesci raportu przedstawiono wyniki analiz statystycznych przeprowa-
dzonych na danych pochodzacych z badania The European Health Interview Survey
(EHIS) zebranych w Polsce przez Gléwny Urzad Statystyczny. Celem przedstawionej
analizy bylo zidentyfikowanie skali potrzeb w zakresie wsparcia w wykonywaniu
czynnosci zycia codziennego. Ze wzgledu na tak zdefiniowany cel prezentowane
wyniki abstrahuja od przyjetych w polskim prawodawstwie oraz praktyce statystyki
publicznej definicji niepetnosprawnosci (niepetnosprawno$¢ prawna oraz definicja
niepelnosprawnoéci stosowana przez GUS).

Niepelnosprawno$¢ prawna definiowana jest poprzez obowiazujace przepisy
prawa i dotyczy prawnej podstawy kwalifikowania oséb do grupy oséb z niepetno-
sprawnosciami. Niepelnosprawnos¢ biologiczna dotyczy oséb, ktére deklaruja po-
siadanie trudnosci i ograniczen w wykonywaniu wybranych codziennych czynnosci.
Gléwny Urzad Statystyczny (definicja statystyczna) definiuje niepelnosprawnosé
zarébwno w odniesieniu do niepelnosprawnosci prawnej, jak i biologicznej. Defini-
cja statystyczna niepetnosprawnosci obejmuje osoby posiadajgce prawne orzecze-
nie o niepelnosprawnosci, ale réwniez osoby nieposiadajace orzeczenia o niepel-
nosprawnosci, lecz deklarujace posiadanie ograniczenn w wykonywaniu wybranych
czynno$ci*. Populacja 0séb z niepelnosprawno$ciami definiowanych zgodnie z me-
todologia GUS stosowang w badaniach zdrowia obejmuje osoby posiadajace orze-
czenie prawne o niepelnosprawnosci lub posiadajace ograniczona zdolnos¢ wykony-
wania wybranych czynnosci w stopniu powaznym?. Tak zdefiniowana populacja
liczyla w konicu 2014 roku 4,9 mln oséb.

Celem prezentowanych analiz bylo wskazanie skali potencjalnych potrzeb zwia-
zanych ze wsparciem w czynnosciach zycia codziennego (ustugi asystenckie), dlate-
go tez przyjete w niniejszym opracowaniu rozréznienie dotyczy oséb deklarujacych
posiadanie trudno$ci w wykonywaniu wybranych czynnosci codziennych (niepet-
nosprawnos¢ biologiczna) oraz deklarujacych potrzebe pomocy w ich wykonywaniu
ze strony os6b lub urzadzen. Przyjeta definicja zbiorowosci bedacej przedmiotem

% Stan zdrowia ludnosci Polski w 2014 r., G¥éwny Urzad Statystyczny, Warszawa 2016, s. 105-106. Publika-
cja dostepna pod adresem: http://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/zdrowie/zdrowie (dostep: 11.09.2017 r.).
% Ibid., s. 110.
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analiz jest wiec szersza niz definicja niepelnosprawnosci stosowana w badaniach
GUS, nie ogranicza si¢ bowiem tylko do oséb deklarujacych trudnosci w stopniu
powaznym. Zalozono bowiem, ze potrzeba wsparcia ze strony ustug asystenta oso-
bistego moze dotyczy¢ réwniez oséb, ktére deklaruja ograniczenia w wykonywaniu
codziennych czynnosci w stopniu nizszym niz powazny.

Zestaw czynnosci, w odniesieniu do ktérego dokonano definicji operacyjnej,
okreslony zostal w kwestionariuszu badania EHIS 2014 i dotyczy z jednej strony
czynnoéci zwiazanych z samoobstuga i czynno$ciami fizjologicznymi (jedzenie po-
sitkéw, ktadzenie sie i wstawanie z 16zka lub siadanie i wstawanie z krzesta, ubiera-
nie si¢ i rozbieranie, korzystanie z toalety, kapanie lub mycie sie pod prysznicem),
a z drugiej strony podstawowych czynno$ci odnoszacych sie do prowadzenia gospo-
darstwa domowego i dbania o wlasne zdrowie (przygotowanie positkéw, korzystanie
z telefonu domowego, robienie zakupdéw, stosowanie lekéw/leczenia, lekkie prace
domowe, okazjonalne ciezkie prace domowe, dbanie o sprawy finansowe i codzien-
ne sprawy administracyjne). Odpowiedzi respondentéw na pytania o trudnoci
w wykonywaniu powyzszych czynnosci oraz deklaracje co do korzystania i potrzeby
pomocy ze strony oséb lub urzadzen w wykonywaniu tych czynnoéci pozwolity na
stworzenie typologii. Wyrdznia ona nastepujace kategorie oséb deklarujacych trud-
nosci w wykonywaniu codziennych czynnosci: 1) osoby niekorzystajace i niepotrze-
bujace pomocy, 2) osoby niekorzystajace i potrzebujace pomocy, 3) osoby korzysta-
jace z pomocy i niepotrzebujace wiecej pomocy, 4) osoby korzystajace z pomocy
i potrzebujace wiecej pomocy. Przedstawione w dalszej czesci tego opracowania
analizy statystyczne w znacznej mierze koncentruja sie na opisie zréznicowania tak
wyrdznionych zbiorowoséci ze wzgledu na cechy spoleczno-demograficzne respon-
dentdw.

Wyniki analiz prezentowane w niniejszym opracowaniu uwzgledniaja wagi ana-
lityczne kompensujace nieréwne prawdopodobienstwa wejscia do préby na po-
szczegdlnych stopniach losowania, ktére dostarczone zostaly przez Gtéwny Urzad
Statystyczny. Wagi te umozliwily réwniez szacowanie liczebnosci poszczegdlnych
kategorii w badanej populacji. Podane na wykresach liczebnosci zostaly wyznaczone
przez zastosowanie wag analitycznych do ekstrapolacji na cala populacje.
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V.1. Niepetnosprawnos$¢ prawna, biologiczna oraz
ograniczenia sprawnosci sensorycznej i ruchowej

Na podstawie deklaracji udzielonych przez respondentéw w badaniu EHIS 2014
mozna stwierdzi¢, ze niepetnosprawno$¢ prawna dotyczy okoto 11,2% populaciji
(por. Wykres 1). Sa to osoby o orzeczonej niepetnosprawnosci w stopniu lekkim,
umiarkowanym lub znacznym. Kategoria ta stanowi okolo 3,6 mln oséb.

Wykres 1. Udziat kategorii 0séb wyznaczonych ze wzgledu na stopien niepetnosprawnosci prawnej

nie ma orzeczenia 88,79 | N=28,68 min
bez orzekania o stopniu (15 lat) 0,04 N=0,012min
lekki lub rownowazny 2,98 N=0,96 min
umiarkowany lub réwnowazny 4,90 N=1,58 min
znaczny lub réwnowazny 3,29 N=1,06 min
0,00 20,00 40,00 60,00 80,00 100,00

%

Niepetnosprawnos$¢ biologiczna dotyczy trwajacej co najmniej 6 miesiecy nie-
zdolno$ci do wykonywania codziennych czynnosci spowodowanej problemami
zdrowotnymi. Sytuacja ta w 2014 roku dotyczyta 23% oséb, co stanowito 7,4 mln
0s6b (por. Wykres 2). 32,1% z nich deklarowalo powazne ograniczenia w wykony-
waniu codziennych czynnosci z powod6éw zdrowotnych (okolo 2,38 mln oséb).

Wykres 2. Niepetnosprawno$¢ biologiczna. Odpowiedzi respondentéw na pytanie: ,Czy z powodu pro-
blemoéw zdrowotnych miat(a) Pan/Pani ograniczona zdolno$¢ wykonywania czynnosci, jakie ludzie zwykle
wykonuja, trwajaca co najmniej 6 ostatnich miesiecy?”

N=24,8 min
Nie, nie miatem(-tam) zadnych ograniczer 77,0
N=5,03 min
Tak, ograniczong, ale niezbyt powaznie 156
N=2,38 min
Tak, powaznie ograniczong 74 N=3221min
0,0 20,0 40,0 60,0 80,0 100,0

%
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Niepelnosprawnos¢ prawna dotyczy okoto 11,2% populaciji (3,6 mln oséb). Niepet-
nosprawnos¢ biologiczna w 2014 roku dotyczyta 23% oséb (7,4 mln oséb). 32,1%
z nich deklarowalo powazne ograniczenia w wykonywaniu codziennych czynno-
$ci z powod6w zdrowotnych w ciggu ostatnich 6 miesiecy (okoto 2,38 mln oséb).

W badaniu EHIS 2014 respondentom zadano szereg pytan, ktérych celem byto
uzyskanie informacji o stopniu ograniczen sprawnosci sensorycznej (dot. zmystu
wzroku i stuchu) oraz sprawnosci ruchowej. 23,56% respondentéw zadeklarowato,
ze posiada trudnosci z widzeniem nawet przy korzystaniu z okularéw lub szkiet kon-
taktowych, co odpowiada 7,59 mln oséb (por. Wykres 3). Osoby deklarujace pewne
trudnosci w widzeniu stanowity 20,5% populacji, osoby majace duze trudnosci sta-
nowily 3,04%, a osoby niewidzace 0,02%.

Wykres 3. Czy ma Pan/Pani trudnosci z widzeniem (nawet uzywajac okularéw lub szkiet kontaktowych)?

W ogéle nie widze /nie jestem w stanie zobaczy¢ | 0,02 N=0,01 min
N=0,98 min
Mam duze trudnosci 3,04
N=6,6 min
Mam pewne trudnosci 20,5 N=24,62 min
N=32,2mln
Nie mam zadnych trudnosci 76,43
0 20 40 60 80 100

%

Osoby deklarujace trudnosci ze styszeniem tego, co méwi sie w rozmowie
z inna osoba w cichym pomieszczeniu (nawet korzystajac z aparatu stuchowego),
stanowia 9,06% populacji, co odpowiada liczebnosci 2,92 mln oséb (por. Wykres
4). Osoby deklarujace posiadanie pewnych trudnosci stanowia okoto 7,85% po-
pulacji, osoby deklarujace posiadanie duzych trudnoséci stanowia 1,18%, a osoby
niestyszace 0,03%.
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Wykres 4. Czy ma Pan/Pani trudnosci z ustyszeniem tego, co moéwi sie w rozmowie z inng osobg w cichym
pomieszczeniu (nawet korzystajac z aparatu stuchowego)?

W ogéle nie stysze/Nie jestem w stanie ustysze¢ 0,03 N=0,01min
N=0,38 min
Mam duze trudnosci 1,18
N=2,53 min
» N=29,31 min
Mam pewne trudnosci 7,85
N=32,23 min
Nie mam zadnych trudnosci 90,94
0 20 40 60 80 100

%

Osoby deklarujace trudnosci ze styszeniem tego, co méwi sie w rozmowie z inng
osoba w glosniejszym pomieszczeniu (nawet korzystajgc z aparatu stuchowego), sta-
nowig 12,9% populacji, co odpowiada liczebnosci 4,15 mln oséb (por. Wykres 5).
Osoby deklarujace posiadanie pewnych trudnosci stanowia okoto 10,75% populacji,
osoby deklarujace duze trudnosci ze styszeniem w glo$niejszym pomieszczeniu sta-
nowig okoto 2%, a osoby niestyszace 0,15%.

Wykres 5. Czy ma Pan/Pani trudnosci z ustyszeniem tego, co mdwi sie w rozmowie z inng osoba w gto-
$niejszym pomieszczeniu (nawet korzystajac z aparatu stuchowego)?

W ogéle nie stysze/Nie jestem w stanie ustysze¢ N=0,05 min
N=0,64 min
Mam duze trudnosci

N=3,46 min
Mam pewne trudnosci N=28,06 min
N=32,22 min

Nie mam zadnych trudnosc 87,11
0 20 40 60 80 100

%

Osoby, ktére deklaruja przynajmniej duze trudnosci z widzeniem lub styszeniem,
nawet przy korzystaniu z okularéw, szkiet kontaktowych lub aparatu stuchowego,
stanowia okoto 4,7% populacji (1,5 mln oséb).
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Ograniczenia sprawnosci ruchowej poddano w badaniu EHIS 2014 pomiarowi
za pomoca trzech pytan odnoszacych sie do: 1) trudnosci z przejsciem dystansu
500 metréw po plaskim terenie bez pomocy innych oséb lub urzadzen, 2) trudnosci
z wejsciem lub zej$ciem po schodach o jedna kondygnacje bez pomocy innych oséb
lub urzadzen oraz 3) korzystania z urzadzen pomocniczych przy przemieszczaniu
sie.

Osoby deklarujace trudnosci w przejsciu 500 metréw bez pomocy innych oséb
lub urzadzen stanowia 13,16% badanej populacji, co odpowiada liczebno$ci 4,25 mln
oséb (por. Wykres 6). Osoby deklarujace pewne trudnosci stanowia 7,75%, osoby
deklarujace duze trudnosci stanowia 3,75%. Osoby, ktére w ogéle nie sa w stanie
pokona¢ samodzielnie tego dystansu, stanowia okoto 1,7% populacji.

Wykres 6. Czy ma Pan/Pani trudnosci z przejéciem pét kilometra (500 m) po ptaskim terenie bez pomocy
innych oséb lub urzadzen (np. laski)?

W ogdle tego nie zrobie/Nie jestem w stanie tego zrobi¢ 1,66 N=0,54 min
N=1,21min
Mam duze trudnosci 3,75
N=2,5min
Mam pewne trudnosci 7,75 N=28,04 min
N=32,29 min
Nie mam zadnych trudnosci 86,84
0 50 100

%

Trudno$ci z pokonaniem jednej kondygnacji deklaruje 16,13% oséb, co stanowi
okoto 5,21 mln oséb (por. Wykres 7). 10,3% oséb w badaniu EHIS 2014 zadeklaro-
walo, ze ma pewne trudnosci, a 4,3% os6b stwierdzi, ze duze trudno$ci w samodziel-
nym pokonaniu jednej kondygnacji. Okolo 1,5% 0sdb nie jest w stanie zrobi¢ tego
samodzielnie.

Osoby majgce trudnosci w poruszaniu sie stanowilty w 2014 roku okoto 5,6 mln
0s6b. Okoto 6,6% 0s6b w 2014 roku zadeklarowalo, Ze ma co najmniej duze trud-
nosci ruchowe (okoto 2,1 mln oséb).
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Wykres 7. Czy ma Pan/Pani trudnosci z wejéciem na gore i zejsciem w dét po schodach na jedng kondy-
gnacje bez pomocy innych oséb lub urzadzer?

W og6le tego nie zrobig/Nie jestem w stanie tego zrobic 15 N=05mln
N=1,37min
Mam duze trudnosci 43

N=3,34min

- N=27,07 min

Mam pewne trudnosci 103
N=32,28 min
Nie mam zadnych trudnosc 83,9

%

Respondentom deklarujacym trudnoéci w poruszaniu si¢ w badaniu EHIS 2014
zadano pytanie o korzystanie z urzadzeri pomocniczych takich jak: 1) laska, kula,
balkonik, 2) wézek inwalidzki oraz 3) specjalnie dostosowany samochdd osobowy.
20% os6b deklarujacych trudnosci w poruszaniu sie wskazalo, ze korzysta przy prze-
mieszczaniu sie z laski, kuli lub balkonika. Z wdzka inwalidzkiego korzysta okoto
4,1% 0s6b majacych trudnosci ruchowe, a ze specjalnie dostosowanego samochodu
osobowego 1,1% (por. Wykres 8).

Wykres 8. Czy przemieszczajac sie korzysta Pan/Pani z nastepujacych urzadzen pomocniczych?

Specjalnie dostosowany samochdd osobo! 1,1
Peg y " N=0,06 min
Wézek inwalidzki 41 N=0,23 min
N=1,6 min
Laska, kula, balkonik, itp. 28,0
0 10 20 30

%
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V.2. Trudnoscii deklarowana potrzeba pomocy
w wykonywaniu codziennych czynnosci zwigzanych
z samoobstugg oraz prowadzeniem gospodarstwa
domowego

Kluczowym wyznacznikiem skali potencjalnych potrzeb zwigzanych ze wspar-
ciem w wykonywaniu codziennych czynno$ci w postaci ustug asystenta osobistego
sa o$wiadczenia oséb badanych. Deklarowane trudnosci w wykonywaniu codzien-
nych czynnosci sg subiektywna miara niepetnosprawnoéci biologicznej. W badaniu
EHIS 2014 osobom z niepetnosprawnosciami biologicznymi oraz osobom powyzej
64. roku zycia zadano dwa bloki pytan odnoszace sie do czynnoéci zwigzanych z sa-
moobstuga oraz czynnoéci zwigzanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego.
Na podstawie o$wiadczenn respondentéw zidentyfikowano podzbiorowo$¢ oséb
deklarujacych trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci. Stanowia one
17,7% populacji, co oznacza, ze ich liczebno$¢ wynosi okolo 5,65 mln oséb (por.
Tabela 1). Wsréd oséb deklarujacych trudnosci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosciaz 55% to osoby majgce trudnosci z samoobstuga, tj. jedzeniem, ktadzeniem sie
i wstawaniem z 16zka, ubieraniem sie i rozbieraniem, korzystaniem z WC, kapaniem
sie lub myciem pod prysznicem (por. Tabela 2). Liczebnos¢ tej zbiorowosci mozna
oszacowac na okoto 3,1 mln oséb.

Tabela 1. Udziat 0s6b deklarujacych trudnoéci w wykonywaniu codziennych czynnosci

N %
Brak trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci 26,65 min 82,5
Trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci 5,65 min 17,5
Ogotem 323 min 100

Tabela 2. Udziat 0s6b deklarujacych trudnosci z samoobstuga i w prowadzeniu gospodarstwa domowego
wsrod oséb deklarujacych trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci

Trudnosci w wykonywaniu codziennych N % wsrdd osob deklarujacych trudnosci
trudnosci zwiazanych z: w wykonywaniu codziennych czynnosci
samoobstuga 3,1 min 54,9%
prowadzeniem gospodarstwa domowego 536 min 95%

Odsetki podane w tabeli nie sumujg si¢ do 100%, gdyz osoby majace trudnosci
z samoobstugg deklaruja w przewazajacej wiekszosci réwniez trudnosci w czynno-
$ciach zwigzanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego.
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Osoby deklarujace trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci stanowia
17,7% (okoto 5,65 mln oséb). Wérdd nich az 55% to osoby majace trudnosci z sa-
moobstuga tj. jedzeniem, ktadzeniem si¢ i wstawaniem z 16zka, ubieraniem sie

i rozbieraniem, korzystaniem z WC, kapaniem sie lub myciem pod prysznicem.

Rozklady odpowiedzi respondentéw na pytania o trudnosci w wykonywaniu
czynnoéci zwigzanych z samoobsluga réznia sie nieco ze wzgledu na rodzaj czynno-
$ci. Najwieksza cze$é oséb deklarowata trudnosci zwiazane z ktadzeniem sie i wsta-
waniem z t6zka lub siadaniem i wstawaniem z krzesta (nieco ponad 22%, co stanowi
2,53 mln 0s6b), kapaniem sie i myciem pod prysznicem (22,17%, 2,2 mln 0s6b) oraz
ubieraniem sie i rozbieraniem (nieco ponad 20%, niecate 2 mln oséb). Niecate 13%
respondentéw (1,28 mln os6b) miato trudnosci z korzystaniem z WC, a nieco ponad
8% (0,81 mln 0s6b) z jedzeniem positkéw (por. Wykres 9).

Wykres 9. Trudnosci w wykonywaniu czynnosci zwigzanych z samoobstuga bez pomocy innych oséb lub
urzadzen

A. Jedzenie positkow N=9,9 min
B. Ktadzenie sie i wstawanie z t6zka lub
siadanie i wstawanie z krzesta N=9,9 min
C. Ubieranie si i rozbieranie N=9,9 min
D. Korzystanie z toalety (WC) N=9,9 min
E. Kapanie lub mycie sie pod prysznicem N=9,9 min
0% 20% 40% 60% 80% 100%
m Nie mam zadnych trudnosci Mam duze trudnosci
= Mam pewne trudnosci W ogdle tego nie zrobie / Nie jestem w stanie tego zrobic

Wsréd oséb, ktére zadeklarowaly trudnosci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci zwiazanych z samoobstuga, niecate 50% zadeklarowalo, ze korzysta z pomocy
innej osoby lub urzadzenn w wykonywaniu przynajmniej jednej z tych czynno$ci.
Udzial ten odnosi sie do 1,55 mln oséb (por. Wykres 10). 62,4% z nich (0,73 mln
0s6b) stwierdzilo, ze potrzebuje wiecej pomocy w tym zakresie (por. Wykres 10).
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Wykres 10. Korzystanie z pomocy innej osoby lub urzadzer przy wykonywaniu czynnosci zwigzanych
z samoobstuga

60

49,9
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40
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0

Tak, przy co najmniej jednej czynnosci Nie N=3,09 min

50,1

m

Wykres 11. Deklarowana potrzeba wiekszej pomocy ze strony innej osoby lub urzadzen przy wykonywa-
niu codziennych czynnosci zwigzanych z samoobstugg
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60,0
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%
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00

Tak, przy co najmniej jednej czynnosci Nie N=1,17min

Wsréd oséb, ktére maja trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci
zwigzanych z samoobstugg i nie korzystaja z pomocy innych oséb lub urzadzen,
13,8% zadeklarowalo, ze odczuwa potrzebe takiego wsparcia (por. Wykres 12). Od-
setek ten odnosi sie do 0,2 mln 0séb.

Wykres 12. Deklarowana potrzeba pomocy ze strony innej osoby lub urzadzer przy wykonywaniu co-
dziennych czynnosci zwigzanych z samoobstugg
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Tak, przy co najmniej jednej czynnosc Nie N=1,47 min
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Wsrdéd oséb, ktére zadeklarowaly trudnosci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci zwiazanych z samoobstuga, niecate 50% (1,55 mln os6b) zadeklarowato, ze
korzysta z pomocy innej osoby lub urzadzen w wykonywaniu przynajmniej jednej
z tych czynnosci. 62,4% z nich potrzebuje wiecej pomocy w tym zakresie (0,73
mln osdb). Wsrdd oséb, ktére nie korzystaja z pomocy innych oséb lub urzadzen,
13,8% odczuwa potrzebe takiego wsparcia (0,2 mln oséb).

Czynnosci zwiazane z prowadzeniem gospodarstwa domowego uwzglednione
w badaniu EHIS 2014 to przygotowanie positkéw, korzystanie z telefonu domowe-
go, robienie zakup6w, stosowanie lekéw/leczenia, lekkie prace domowe, okazjonalne
ciezkie prace domowe, dbanie o sprawy finansowe i codzienne sprawy administra-
cyjne. Respondenci najczesciej deklarowali trudno$ci w wykonywaniu okazjonal-
nych ciezkich prac domowych (52,9%, co stanowi ok 5 mln 0séb), robieniu zakupéw
(31,12%, co stanowi 3 mln 0s6b), wykonywaniem lekkich prac domowych (26,27%,
co stanowi okolo 2,52 mln 0séb) oraz dbaniu o sprawy finansowe i codzienne sprawy
administracyjne (22,12%, co stanowi 2,08 mln osdb) (por. Wykres 13). Nieco ponad
16% oséb miato trudnosci z przygotowywaniem positkéw (1,55 mln oséb), 11,18%
ze stosowaniem lekéw (1,1 mln oséb), a niecale 11% z korzystaniem z telefonu do-
mowego (1,06 mln oséb).

Wykres 13. Trudnosci w wykonywaniu czynnosci zwigzanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego
bez pomocy innych 0séb lub urzadzen

A. Przygotowanie positkéw N=9,7min

B. Korzystanie z telefonu domowego N=9,8min

C. Robienie zakupéw N=9,7mIn

D. Stosowanie lekéw/leczenia N=9,8min

E. Lekkie prace domowe N=9,6min

F. Okazjonalne cigzkie prace domowe N=9,4min

G. Dbanie o sprawy finansowe
i codzienne sprawy administracyjne

N=9,4min

0% 20% 40% 60% 80% 100%

m Nie mam zadnych trudnosci Mam duze trudnosc

m Mam pewne trudnosci W ogdle tego nie zrobie / Nie jestem w stanie tego zrobi¢
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Wsréd oséb, ktdre zadeklarowaly trudnosci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci zwiazanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego, 66,4% korzysta z po-
mocy innej osoby lub urzadzen przy co najmniej jednej z nich (por. Wykres 14).
Odsetek ten odnosi sie do 3,55 mln 0séb. Nieco ponad 50% z nich (okoto 1,55 mln
0s6b) stwierdzilo, ze potrzebuje wiecej pomocy w tym zakresie (por. Wykres 15).

Wykres 14. Korzystanie z pomocy innej osoby lub urzadzen przy wykonywaniu czynnosci zwigzanych
z prowadzeniem gospodarstwa domowego

100,0
90,0
80,0
70,0 66,4
60,0

% 50,0
40,0 33
30,0
20,0
10,0
0,0

cn

Tak, przy co najmniej jednej czynnosci N=5,35 min

Wykres 15. Deklarowana potrzeba wiekszej pomocy ze strony innej osoby lub urzadzen przy wykonywa-
niu codziennych czynnosci zwigzanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego

100,0
90,0
80,0
70,0
60,0

% 50,0
40,0
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20,0
10,0

0,0

Tak, przy co najmniej jednej czynnosci

N=3,07 min

Wiéréd oséb, ktére maja trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci
zwiazanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego i nie korzystaja z pomocy in-
nych os6b lub urzadzen w tym zakresie, 13,1% zadeklarowato, ze odczuwa potrzebe
takiego wsparcia (por. Wykres 16). Odsetek ten odnosi sie do 0,22 mln oséb.
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Wykres 16. Deklarowana potrzeba pomocy ze strony innej osoby lub urzadzen przy wykonywaniu co-
dziennych czynnosci zwigzanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego
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Tak, przy co najmniej jednej czynnosci Nie N=1,7 min

Wsréd osob, ktére zadeklarowaly trudnosci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci zwigzanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego, 66,4% (3,55 mln)
korzysta z pomocy innej osoby lub urzgdzen przy co najmniej jednej z nich. Nieco
ponad 50% z nich stwierdzilo, Ze potrzebuje wiecej pomocy w tym zakresie (okoto
1,55 mln 0sdb). Wérdd oséb, ktdre nie korzystaja z pomocy w tym zakresie, 13,1%
odczuwa potrzebe takiego wsparcia (0,22 mln oséb).

V.3. Typy oséb deklarujacych trudnosci w wykonywaniu
codziennych czynnosci

W oparciu o deklaracje respondentéw co do korzystania i potrzeby korzystania
ze wsparcia innych oséb lub urzadzen stworzona zostata typologia uwzgledniajaca:
1) osoby korzystajace ze wsparcia innych oséb lub urzadzen i potrzebujace wiecej
takiego wsparcia (32,6% oséb deklarujacych trudno$ci w wykonywaniu codziennych
czynnoéci, okoto 1,64 mln 0séb), 2) osoby korzystajace ze wsparcia i niepotrzebujace
wiecej tego rodzaju pomocy (29,7% oséb deklarujacych trudnosci w wykonywaniu
codziennych czynnosci, okolo 1,5 mln o0séb), 3) osoby niekorzystajace ze wsparcia
innych oséb lub urzadzen i deklarujace potrzebe takiej pomocy (4,6% oséb maja-
cych trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnoséci, 0,23 mln oséb), 4) osoby
niekorzystajace i niepotrzebujace wsparcia innych oséb lub urzadzen (33,2% oséb
majacych trudnoéci z wykonywaniem codziennych czynnosci, 1,68 mln oséb) (por.
Wykres 17).
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Wykres 17. Typy 0séb majacych trudnosci w wykonywaniu wybranych codziennych czynnosci ze wzgle-
du na deklarowang potrzebe i korzystanie z pomocy osoby lub urzadzen

osoby korzystajace z pomocy i potrzebujace wiecej 326 N=1,64 min

pomocy ’ '

) - ) - - N=1,5min
osoby korzystajace z pomocy i niepotrzebujace wiecej 297
pomocy !
N=0,23 min
osoby niekorzystajace i potrzebujace pomocy

N=1,68 min
osoby niekorzystajace i niepotrzebujace pomocy 332 N=5,05 min

0 20 40 60 80 100
%

Osoby deklarujace potrzebe wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci
zwiazanych z samoobsluga lub z prowadzeniem gospodarstwa domowego sta-
nowia facznie 37,2% oséb majacych trudnosci z wykonywaniem tych czynnosci
(okoto 1,87 mln oséb).

Ponizsza tabela przedstawia udzial oséb deklarujacych potrzebe wsparcia
w czynnosciach zwigzanych z samoobstuga i udzial oséb deklarujacych potrzebe
wsparcia w czynnos$ciach zwiazanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego
wéréd oséb deklarujacych potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci oraz ogétem. Wéréd potrzebujacych wsparcia w wykonywaniu codziennych
czynnosci 48,44% stanowia osoby, w przypadku ktérych potrzeba taka dotyczy czyn-
nosci zwigzanych z samoobstuga. Stanowia one okofo 2,89% calej badanej zbioro-
wosci (0,93 mln oséb). Niemal 92% oséb potrzebujacych wsparcia w wykonywaniu
codziennych czynnosci wskazalo, ze potrzebuje takiej pomocy w odniesieniu do
czynnosci zwiazanych z prowadzeniem gospodarstwa domowego. Stanowia one
5,49% calej populacji (1,77 mln oséb).

Wsréd potrzebujacych wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci 48,44%
stanowia osoby, w przypadku ktérych potrzeba taka dotyczy czynnosci zwigza-
nych z samoobstugg (0,93 mln).
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Tabela 3. Udziat os6b deklarujacych potrzebe wsparcia w czynnosciach zwigzanych z samoobstugg i pro-
wadzeniem gospodarstwa domowego wsrdd oséb deklarujacych potrzebe pomocy w wykonywaniu co-
dziennych czynnosci oraz ogétem

% wsréd osob % z calei
deklarujacych potrzebe ? ) N
populacji
pomocy
samoobstuga 48,44% 2,89% 0,93 min
prowadzenie gospodarstwa domowego 91,95% 5,49% 1,77 min
potrzeba 100% 597% 1,93 min

V.4. Trudnosci i deklarowana potrzeba wsparcia a grupy
niepetnosprawnosci i niepetnosprawnos¢ prawna

Ograniczenia towarzyszace trudno$ciom w wykonywaniu codziennych czynnosci
majg zrédto w réznych rodzajach niepelnosprawnosci. Wérdd oséb potrzebujacych
wsparcia w codziennych czynnosciach zdecydowana wiekszo$¢ dotyka niepelno-
sprawnos¢ narzadu ruchu (70,2%) (por. Wykres 18). Ponad potowa oséb potrzebuja-
cych pomocy w codziennych czynnos$ciach ma niesprawny uklad krazenia, okoto 40%
niepelnosprawno$¢ wzroku oraz niepetnosprawnosci neurologiczne. W 23,7% przy-
padkéw respondenci deklarowali niepetnosprawno$¢ narzadu stuchu, w 9,4% przy-
padkéw schorzenia psychiczne, w 2,1% niepetnosprawnos¢ intelektualng.

Niepetnosprawnos$¢ ruchowa dotyczy 3,71 mln oséb. Niepelnosprawno$¢ senso-
ryczna dotyka tacznie 3,57 mln oséb (2,28 mln — schorzenia narzadu wzroku i 1,25
mln — uszkodzenia narzadu stuchu). Niepetnosprawno$¢ intelektualna dotyczy 0,11
mln oséb deklarujacych potrzebe pomocy.

Wsréd oséb potrzebujacych wsparcia w codziennych czynnosciach 70,2% jest
niesprawna ruchowo, 50% ma niesprawny ukiad krazenia, okoto 40% niepelno-
sprawno$¢ wzroku oraz niepelnosprawnoéci neurologiczne. Schorzenia zwiazane
z niepelnosprawnoscia ruchowa dotycza 3,71 mln oséb. Niepetnosprawno$c¢ sen-
soryczna dotyka facznie 3,57 mln oséb (2,28 mln — schorzenia narzagdu wzroku
i 1,25 mln — uszkodzenia narzadu stuchu). Niepelnosprawno$¢ intelektualna do-
tyczy 0,11 mln oséb deklarujacych potrzebe pomocy.
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Wykres 18. Rozktad grup niepetnosprawnosci wérod osob deklarujacych potrzebe pomocy urzadzer lub
innych oséb w wykonywaniu codziennych czynnosci

Uszkodzenia i choroby narzadu ruchu 70,2 N=3,71min
Schorzenia uktadu krazenia N=2,96min
Uszkodzenia i choroby narzadu wzroku N=2,28min
Schorzenia neurologiczne N=2,12mIn
Uszkodzenia i choroby narzadu stuchu N=1,25mIn
Schorzenia psychiczne N=0,50min

Uposledzenie umystowe N=0,1Tmin

Inne schorzenia N=1,55min

N=5,29 min

0,0 20,0 40,0 60,0 80,0
%

Wsréd zbiorowosci reprezentujacych wyrdznione wczesniej typy oséb majacych
trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci rozktady grup niepelnosprawno-
$ci sq podobne. Osoby korzystajace i deklarujace potrzebe wiekszej pomocy charak-
teryzuja sie wyzszymi odsetkami we wszystkich grupach schorzen. W tej kategorii
0s6b 72,2% jest niesprawna ruchowo. Wéréd oséb niekorzystajacych z pomocy, ale
deklarujacych taka potrzebe odsetek ten wynosi 53,4% (por. Wykres 19).

Wykres 19. Grupy niepetnosprawnosci wsréd typdw oséb deklarujgcych trudnosci w wykonywaniu co-
dziennych czynnosci
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Nieco ponad polowa oséb deklarujacych potrzebe pomocy innych oséb
lub urzadzen w wykonywaniu codziennych czynnosci nie ma orzeczonej nie-
pelnosprawnosci prawnej (por. Wykres 20). Osoby posiadajace orzeczenie o nie-
pelnosprawnos$ci w stopniu znacznym stanowia 24,64%, w stopniu umiarkowanym

- 17,21%, a osoby posiadajace orzeczenie o niepetnosprawnosci w stopniu lekkim
- 6,43%.

Wykres 20. Rozkiad stopnia niepetnosprawnosci wsrod osob deklarujacych potrzebe pomocy innych
056b lub urzadzen w wykonywaniu codziennych czynnosci

nie ma orzeczenia 51,48

znaczny lub réwnowazny

umiarkowany lub réwnowazny

lekki lub rownowazny

bez orzekania o stopniu (15 lat)

0 10 20 30 40 50 60
% N=1,93 min

Najwieksza czes¢ oséb posiadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci jest
wérdd oséb korzystajacych z pomocy innych oséb lub urzgdzen i deklarujacych po-
trzebe wiekszej pomocy (facznie nieco ponad 50%) (por. Wykres 21). W tej gru-
pie jest réwniez najwieksza cze$¢ 0séb z orzeczong niepelnosprawnoscia w stopniu
znacznym lub réwnowaznym (27,2%). Wsréd oséb korzystajacych z pomocy, ale nie
potrzebujacych wiekszego wsparcia, wynosi on niemal 38%; wsréd osob niekorzy-
stajacych z pomocy, ale deklarujacych taka potrzebe, wynosi on 36,3%; wéréd oséb
niekorzystajacych z pomocy i niepotrzebujacych jej — 30%.

Nieco ponad polowa o0séb deklarujacych potrzebe pomocy ze strony innych oséb
lub urzadzen w wykonywaniu codziennych czynnosci nie ma orzeczonej niepet-
nosprawnosci prawnej. Najwieksza cze$¢ os6b posiadajacych orzeczenie o niepet-
nosprawnosci jest wéréd oséb korzystajacych z pomocy innych oséb lub urzadzen
i deklarujacych potrzebe wiekszej pomocy (tacznie nieco ponad 50%). Wsréd oséb
korzystajacych z pomocy, ale nie potrzebujacych wiekszego wsparcia, wynosi on
niemal 38%; wéréd oséb niekorzystajacych z pomocy, ale deklarujacych taka po-
trzebe, wynosi on 36,3%; wéréd oséb niekorzystajacych z pomocy i niepotrzebu-

jacych jej — 30%.
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Wykres 21. Rozkfady stopnia niepetnosprawnosci w kategoriach typow oséb deklarujacych trudnosci
w wykonywaniu codziennych czynnosci

osoby korzystajace z pomocy

) ! L 49,6 N=1,64 min
i potrzebujace wiecej pomocy H znaczny
lub réwnowazny
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. ) 63,7 N=023 ml
i potrzebujace pomocy ‘ ‘ 2 min lekki lub réwnowazny
osoby niekorzystajace 70,0 N=1.68 min nie ma orzeczenia
i niepotrzebujace pomocy ‘ ! ‘ '
0% 50% 100%

V.5. Rozktad terytorialny oséb deklarujgcych trudnosci
w wykonywaniu codziennych czynnosci oraz
potrzebe wsparcia w tym zakresie

Ponizszy rysunek przedstawia mape reprezentujaca odsetki oséb deklarujacych
potrzebe wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci ze strony innych oséb
lub urzgdzen. Pig¢ wojewddztw o najwyzszym odsetku takich oséb w 2014 roku
to wojewddztwo tédzkie (8,03%), zachodniopomorskie (7,54%), lubuskie (7,42%),
$wietokrzyskie (6,92%) i lubelskie (6,7%). Wojewddztwa o najnizszym odsetku oséb
deklarujacych potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnoéci to woje-
wddztwo $laskie (4,97%), pomorskie (4,86%) oraz warmirisko-mazurskie (4,76%).

Rysunek 1. Odsetki oséb deklarujacych potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci wg
wojewodztw

v o N o

N=1,98 min
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Wojewddztwa, w ktérych odsetek oséb deklarujacych potrzebe pomocy w wy-
konywaniu codziennych czynnosci byt w 2014 roku najwyzszy, to wojewddztwo
t6dzkie (8,03%), zachodniopomorskie (7,54%), lubuskie (7,42%), swietokrzyskie
(6,92%) i lubelskie (6,7%).

Najwieksza liczba 0séb majacych trudno$ci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci i niekorzystajacych z pomocy innych oséb lub urzadzen, ale deklarujacych
potrzebe takiej pomocy, mieszka w wojewddztwie $laskim (16,8%) oraz w woje-
wodztwie wielkopolskim (12,63%).

Najwieksza liczba 0séb majacych trudno$ci w wykonywaniu codziennych czyn-
nosci, korzystajacych z pomocy innych oséb lub urzadzen i deklarujacych po-
trzebe wiekszej pomocy w tym zakresie mieszka w wojewddztwie mazowieckim
(13,72%).

V.6. Trudnosci i deklarowana potrzeba pomocy a wybrane
cechy spoteczno-demograficzne

Rozktad wielko$ci miejsca zamieszkania wéréd oséb deklarujacych potrzebe
wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci nie odbiega od rozkladu dla calej
populacji. Na wsiach mieszka 38,65% oséb, w miastach o liczbie ludnosci ponizej
500 tys. — 47,4%, a w miastach o liczbie ludno$ci powyzej 500 tys. — niecale 14% (por.
Wykres 22).

Wykres 22. Osoby deklarujace potrzebe wsparcia w wykonywaniu codziennych czynnosci a wielkos$¢
miejsca zamieszkania

Miasta o liczhie ludnosci 500 tys. i wiecej 13,95
Miasta o liczbie ludnosci ponizej 500 tys. 474

Wies 88,65

0 5 0 15 20 25 30 35 40 45 50
% N=1,93 min

Rozktady wielko$ci miejsca zamieszkania wsréd typéw oséb deklarujacych trud-
nosci w wykonywaniu codziennych czynnosci réwniez nie odbiegaja od rozktadu
dla catej populacji. Wyjatek stanowia osoby niekorzystajace z pomocy innych oséb
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lub urzadzen w wykonywaniu codziennych czynnosci i potrzebujace pomocy w tym
zakresie.

Wykres 23. Typy osob deklarujacych trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci a wielko$¢ miej-
sca zamieszkania

. ] \
osoby korzystajace z pomocy _
i potrzebujace wiecej pomocy 39,83 45,78 1439 N=1,64 min "
] ies
osoby korzystajace z pomocy ‘
i niepotrzebujace wiecej 391 47,03 13,86 N=1,45min Miasta o liczbie
pomocy | ‘ ludnosci ponizej
osoby niekorzystajace S00ts.
. . 30,46 57,81 11,73| N=
i potrzebujace pomocy N=023 min Miasta o liczhie
b ‘ ludnosci 500 tys.
osoby niekorzystajace . iwiecej
i niepotrzebujace pomocy 38,49 | 46,53 14,98 | N=1,68 min
0% 50% 100%

W tej podzbiorowosci grupa oséb mieszkajacych w miastach do 500 tys. miesz-
kancow jest o okoto 10 pkt. procentowych wieksza w stosunku do calej populacji
(57,81%), a grupa oséb mieszkajacych na wsiach jest o okoto 10 pkt. procentowych
mniejsza (30,46%) (por. Wykres 23). Rozklad plci wéréd oséb deklarujacych po-
trzebe pomocy wskazuje na przewage kobiet. MezczyZni stanowia 32% tej zbio-
rowosci, a kobiety 68% (por. Wykres 24).

Wykres 24. Osoby deklarujace potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci a pteé respon-
denta

32%
mezczyzna
68% kobieta

N=1,93 min

Wiecej kobiet deklaruje potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynno-
$ci w kazdym z typow oséb deklarujacych trudnosci w wykonywaniu takich czynno-
$ci. Kobiety stanowia najwieksza czes¢ wsrdd osoéb korzystajacych z pomocy w co-
dziennych czynnosciach oraz deklarujacych potrzebe wiekszego wsparcia (69,4%)
(por. Wykres 25). Najnizszy odsetek kobiet jest w grupie oséb niekorzystajacych
z pomocy w wykonywaniu codziennych czynnoéci i deklarujacych brak potrzeby
takiej pomocy (57,4%).
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Wykres 25. Typy osob deklarujacych trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci a pte¢ respon-
denta

b |y 94 N1 64min
e [ B
osoby niekorzystajace i potrz’e)(l;umjgii 370 63,0 N=023 min kobieta
iy —
|n|e(:)s(;k:¥e';)|§1?cr:);’)st)tﬁ1]g$ 4%6 | | 574 | | N=1,68 min

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Osoby deklarujace potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci to
w przewazajacej cze$ci osoby starsze. Nieco ponad 80% tej zbiorowosci to osoby
w wieku 60 lat lub wiecej (por. Wykres 26).

Wykres 26. Rozktad wieku w catej populacji i wérdd oséb deklarujacych potrzebe wsparcia w wykony-
waniu codziennych czynnosci

15190t | g4 i 6,5 ‘ ‘

29y | 159

30-39 23 | | | 8,9 w catej populadji

40-49 Ean 8 N=32,29 min

- 16,3

o | 109 | witod osb

60-69 ‘ L 214 deklarujacych

70-79 73 ‘ ‘ ‘ YA potrzebe pomocy
801ati wiecej 146 | | | L 35| N=193min
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Udziat 0séb w wieku 60 lat i wiecej jest najwyzszy w grupie oséb korzystajacych
z pomocy innych oséb lub urzadzen w wykonywaniu codziennych czynnoéci oraz
deklarujacych potrzebe wiekszego wsparcia (81,6%) (por. Wykres 27). Wsréd oséb
korzystajacych ze wsparcia, ale niedeklarujacych potrzeby wiekszej pomocy, odsetek
ten jest nizszy i wynosi 73,7%. Udzial oséb w wieku 60 lat i wiecej w grupie oséb
niekorzystajacych z pomocy, ale deklarujacych potrzebe wsparcia w wykonywaniu
codziennych czynno$ci wynosi 72,4%, a wérdéd oséb niekorzystajacych z pomocy
i niedeklarujacych potrzeby wsparcia — 64,1%.
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Wykres 27. Typy 0séb deklarujacych trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci a wiek respon-
denta
[ N m 15-19at
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Rozkfad wyksztalcenia wéréd oséb deklarujacych potrzebe pomocy w wykony-
waniu codziennych czynnoéci znacznie odbiega od rozktadu wyksztalcenia dla catej
populacji. Wsréd osob deklarujacych potrzebe pomocy 40,7% stanowia osoby
posiadajace wyksztalcenie podstawowe (por. Wykres 28).

Wykres 28. Osoby deklarujace potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci a poziom wy-
ksztatcenia respondenta

bez wyksztatcenia

podstawowe 40,7 cata populacja

N=32,25 min
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%

Udziat 0séb z wyksztalceniem podstawowym jest najwyzszy w podzbiorowosci
0s6b korzystajacych z pomocy innych oséb lub urzadzen w wykonywaniu codzien-
nych czynnoéci i deklarujacych potrzebe wiekszego wsparcia (41,3%) (por. Wykres
29).
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Wykres 29. Typy oséb deklarujacych trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci a poziom wy-
ksztatcenia respondenta
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Ponad polowa os6b deklarujacych potrzebe pomocy w wykonywaniu co-
dziennych czynno$ci to osoby samotne (58,4%, okofo 1,13 mln oséb) (por. Wy-
kres 30). Jest to znacznie wieksza cze$¢ niz w catej populacji, gdzie osoby niezyjace
w zwigzkach stanowig 39,6%.

Wykres 30. Osoby deklarujace potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci a pozostawa-
nie w zwigzku z druga osoba
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Wykres 31 przedstawia rozklad wieku wérédd oséb deklarujacych potrzebe po-
mocy w wykonywaniu codziennych czynnosci w podziale na osoby zyjace w zwigz-
kach oraz osoby zyjace samotnie. Dane na wykresie uzupetniono o informacje o roz-
ktadzie wieku w calej populacji 0oséb w wieku co najmniej 15 lat. Rozklad wieku
o0s6b deklarujacych potrzebe pomocy jest w znacznym stopniu skrzywiony. Wéréd
samotnych oséb deklarujacych potrzebe pomocy 71,5% stanowia osoby w wieku
70 lat lub wiecej, przy czym najliczniejszg kategorie wiekowa stanowia osoby w wie-
ku 80 lat i wiecej (42,8%). Wsrdd oséb deklarujacych potrzebe pomocy i zyjacych
w zwigzkach, osoby w wieku 70 lat lub wiecej stanowig niemal 42%. Najliczniejsza
kategoria sg w tej grupie osoby w wieku 60-69 lat (31,3%).
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Wykres 31. Rozktad wieku wiéréd oséb deklarujacych potrzebe pomocy w podziale na osoby zyjace w
zwiazku i niezyjace w zwiazku oraz w catej populagji.
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Osoby samotne stanowig najwieksza czes¢ wéréd korzystajacych z pomocy w co-
dziennych czynnosciach i deklarujacych potrzebe wigkszego wsparcia w tym za-
kresie (58,4%) (por. Wykres 32). Nieco mniejsza cze$¢ osoby niezyjace w zwiazkach
stanowig wsréd oséb niekorzystajacych z pomocy w codziennych czynnosciach, ale
deklarujacych potrzebe pomocy w tym zakresie (56,1%). Najwieksza cze$¢ oséb zy-
jacych w zwiazkach jest w zbiorowosci 0s6b majgcych trudnosci w wykonywaniu
codziennych czynno$ci, ale niekorzystajacych z pomocy i niedeklarujacych potrzeby
wsparcia w codziennych czynnosciach (63,2%).

Wykres 32. Typy oséb deklarujacych trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci a pozostawanie
w zwiazku z druga osobg
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Zdecydowana wigkszo$¢ oséb, ktére deklaruja potrzebe pomocy w wykonywa-
niu codziennych czynnosci, to osoby nieaktywne na rynku pracy (90,6%) (por. Wy-
kres 33). Osoby pracujace stanowia jedynie 7,7%.

Wykres 33. Osoby deklarujace potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci a status na
rynku pracy respondenta
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Udzial oséb biernych zawodowo jest najwiekszy wérédd oséb korzystajacych
z pomocy innych oséb lub urzadzen i deklarujacych potrzebe wiekszej pomocy
w wykonywaniu codziennych czynnoéci (92,1%). W pozostalych kategoriach oséb
deklarujacych trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci odsetek ten jest
nizszy niz odsetek o0séb pracujacych. Osoby pracujace zawodowo stanowia najlicz-
niejsza grupe wsrdd niekorzystajacych i niepotrzebujacych pomocy w codziennych
czynnoéciach.

Wykres 34. Typy 0s6b deklarujacych trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci a status na ryn-
ku pracy respondenta
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W analizie danych z badania EHIS 2014 uwzgledniono dochdd zdefiniowany
jako dochéd netto za ostatni miesiac na jedna osobe ekwiwalentna. Tak zdefiniowa-
na miara zamozno$ci pozwala na poréwnywanie sytuacji gospodarstw domowych
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o réznym skladzie demograficznym®. Informacje o dochodzie ekwiwalentnym na
osobe w gospodarstwie domowym obarczone sa bledem wynikajacym z duzej skali
brakéw danych. W badaniu EHIS 2014 udziat gospodarstw domowych, dla ktérych
nie udalo sie okresli¢ dochodu, wynosi okolo 20%. Dochdd prezentowany jest tu
w postaci grup kwintylowych, czyli w podziale na pie¢ réwnolicznych dla badanej
préby grup. W analizie uwzgledniono informacje o kraricach tak zdefiniowanych
przedziatéw dochodowych.

Rozktad grup dochodowych wsréd oséb deklarujacych potrzebe pomocy w wy-
konywaniu codziennych czynnosci odbiega od rozktadu dla catej populacji. Nizsze
grupy dochodowe sa nieco bardziej liczne (por. Wykres 35). Jedynie nieco ponad
10% os6b potrzebujacych pomocy w codziennych czynnosciach nalezy do najbar-
dziej zamoznej grupy dochodowej (dochdd netto na osobe ekwiwalentng co naj-
mniej 2500 z1).

Wykres 35. Osoby deklarujace potrzebe pomocy w wykonywaniu codziennych czynnosci a dochéd net-
to na jedng osobe ekwiwalentna (grupy kwintylowe)
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% Dochdd ekwiwalentny to miara skonstruowana z zastosowaniem zmodyfikowanej skali ekwiwalent-
nosci OECD. Przyjmuje sie tu, ze kolejne osoby w gospodarstwie domowym maja mniejszy udzial w licz-
bie 0s6b tworzacych dane gospodarstwo domowe: 1 — dla pierwszej osoby doroslej w gospodarstwie,
0,5 — dla kazdego nastepnego doroslego czlonka gospodarstwa, 0,3 — dla kazdego dziecka w wieku po-
nizej 14 lat. Wiecej o metodologii zastosowanej w badaniu EHIS 2014 mozna znalez¢ w publikacji Stan
zdrowia ludnosci Polski w 2014 r., GIéwny Urzad Statystyczny, Warszawa 2016, s 56-57. Publikacja do-
stepna pod adresem: http://stat.gov.pl/obszary-tematyczne/zdrowie/zdrowie (dostep: 11.09.2017 r.).
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Wykres 36. Typy 0sob deklarujacych trudnosci z wykonywaniem codziennych czynnosci a dochéd netto
na jedng osobe ekwiwalentna (grupy kwintylowe)
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Wsréd oséb deklarujacych potrzebe pomocy przewazaja kobiety (68%), osoby
w wieku 60 lat i wiecej (nieco ponad 80%), posiadajace wyksztatcenie podstawo-
we (40,7%), owdowiale (niemal 45%), niezyjace w zwiazkach (58,4%), nieaktywne
na rynku pracy (90,6%). Jedynie nieco ponad 10% oséb potrzebujacych pomocy
w codziennych czynnosciach nalezy do najbardziej zamoznej grupy dochodowe;j.
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VI.  Opinie 0s6b z niepetnosprawnosciami
o ustugach asystencji osobistej

Celem czesci jakosciowej przeprowadzonych przez Rzecznika Praw Obywatelskich
badan bylto uzyskanie poglebionej wiedzy na temat potrzeb i oczekiwan oséb z niepel-
nosprawno$ciami w zakresie ustug asystenta osobistego. W badaniach jakosciowych
uwzgledniono zaréwno perspektywe oséb z niepelnosprawnos$ciami, jak i oséb zaanga-
zowanych w proces wlaczania ich w zycie lokalnej spofecznosci. Do tej ostatniej grupy
nalezeli przede wszystkim czfonkowie rodzin 0séb z niepetnosprawnosciami lub ich naj-
blizsi, asystenci osobisci oraz wspéipracownicy organizacji pozarzadowych koordynuja-
cych programy wsparcia oparte na ustugach asystenta osobistego. Ponizej przedstawio-
no najwazniejsze i powtarzajace sie opinie dotyczace oczekiwan, potrzeb i efektéw zwia-
zanych z udostepnieniem ustug asystentury osobistej dla 0séb z niepelnosprawnosciami.

VI.1. Potrzeby i oczekiwania dotyczace charakteru, formy
i zakresu ustug asystenta osobistego

Potrzeby wyrazane przez badanych odno$nie do zakresu uslug asystenta oso-
bistego osoby z niepelnosprawnoscia mozna podzieli¢ na dwie kategorie. Pierwsza
z nich obejmuje czynnosci Zycia codziennego oraz prowadzenie gospodarstwa do-
mowego, druga — wlaczenia w zycie lokalnej spofecznosci.

Badani w obszarze zycia codziennego wymieniali nastepujace obszary, w kt6-
rych potrzebuja wsparcia:

1. Wsparcie przy czynnosciach zwigzanych z higiena osobista. Badani zwracaja
uwage na konieczno$¢ pomocy w korzystaniu z toalety, podczas higieny osobi-
stej, czy robieniu makijazu, np.:

, Taki przyktad, mycie zebow. Zeby myje sam, pomijajac to, ze musi mnie ktos ubraé

i posadzi¢ na wozek, to trzeba mnie utozy¢ z odpowiednimi poduszkami, zebym
miat podbudowane rece i zebym madgt wlgczyc szczotke. Wigczyc jg dam rade, aczkolwiek
czasem, jak mam stabszy dzien, to nie dam jej rady wylgczy¢, albo i wigczyé nawet. No juz
zeby wyptukad, to tutaj ktos musi kubeczek podac [10]%.

% Oznaczenie symboli przypisanych osobom uczestniczagcym w indywidualnych wywiadach pogtebio-
nych znajduje si¢ na koficu rozdziatu.
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2. Pomoc zwigzana z konieczno$cia odpowiedniego ulozenia osoby z niepetno-
sprawnoscia w 16zku, zmiana pozycji w nocy, usadzeniem na krzesle, w samo-
chodzie itp.

3. Wsparcie przy realizacji obowiazkéw domowych, w tym codziennych porzad-
kéw [24].

4. Pomoc przy robieniu zakupéw, szczegdlnie w wielkopowierzchniowych sklepach,
po ktérych trudno poruszac sie osobom z niepetnosprawno$ciami [21, 23, 24].

5. Pomoc w dotarciu na wizyte u lekarza lub rehabilitanta [8, 11].

6. Pomoc w zalatwianiu spraw finansowych, w tym podliczaniu i optacaniu ra-
chunkéw [13], korzystaniu z niektérych bankomatéw [23].

Natomiast w obszarze wlaczenia spotecznego wymieniano nastepujace potrzeby:

1. Wsparcie w zalatwianiu spraw urzedowych, np. na poczcie i w banku. Wspar-
cie potrzebne jest réwniez podczas wypetniania urzedowych formularzy, przy-
gotowywania oficjalnej korespondencji lub dokumentéw [13, 24].

2. Pomoc w zakresie poruszania si¢ poza mieszkaniem, poruszania sie komu-
nikacja miejska [11], nauka sposobu poruszania si¢ po okreslonych miejscach
publicznych [11], wsparcie w nowych, nieznanych miejscach [np. 24, 25] i poru-
szanie sie po obszarach, ktére nie sa dostosowane do potrzeb oséb z niepetno-
sprawnosciami.

3. Wsparcie w zakresie dostepu do d6br kultury, w tym pomoc w zorganizowa-
niu wyjscia do kina lub teatru [11, 21].

4. Pomoc w zakresie organizowania aktywnos$ci w czasie wolnym.

Badani zwracali tez uwage na potrzebe wsparcia w zaspokajaniu potrzeby samo-
realizacji, samorozwoju, rozwijaniu zainteresowarn, zdolnosci i pasji [11]. To z kolei
powiazane jest z praca zawodows, ale wsparcie w tym obszarze nalezy juz do obo-
wiagzkéw asystenta zawodowego, ktéry powinien wspiera¢ osoby z niepelnospraw-
nosciami szczegélnie na poczgtku, w nowym miejscu pracy [21]. Rozmdwcy podkre-
$laja, takze potrzebe wspierania w rozwoju, motywowania do robienia czegos wiecej,
niz robig na co dzier, np.: ,do wspierania, (...) wiekszej motywacji, do zrobienia
czego$ ponad to, co robig, co wiem, do poszerzania nowych horyzontéw” [4]. Jak sie
jednak wydaje, motywowanie i wspieranie samorozwoju nie nalezy do bezposred-
nich obowiazkéw asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia.

Dodatkowe wsparcie w postaci asystenta osobistego, w opinii badanych, rozwia-
zaloby tez problem zwigzany z proszeniem o pomoc w zaspokajaniu potrzeb innych
niz potrzeby egzystencjalne. Osoby badane sg tez $wiadome, ze ich bliscy maja pra-
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wo by¢ zmeczeni, chorzy lub tez zwyczajnie nie mie¢ na co$ ochoty i wtedy rezygnu-
ja z proszenia o dodatkowa pomoc.

, Wiec czasami wiem, ze niektdre rzeczy musze sobie odpuscié. Nie moge sobie
pOjsé, gdzie bym chciata, bo ktos ma inne zajecia, albo po prostu jest zmeczony
albo sie Zle czuje. Takze tutaj asystent bytby wybawieniem [6].

Badani maja tez oczekiwania co do sposobu, w jaki asystent osobisty powinien
udziela¢ im wsparcia. Wsparcie to powinno by¢ przede wszystkim dostosowane do
rodzaju niepelnosprawnosci oraz do potrzeb i mozliwosci konkretnej osoby.

, W moim przypadku taka osoba musi by¢ moimi rekami i nogami, czyli musi
mi pomdc w czysto fizycznych rzeczach. Tak naprawde ta osoba nie musi mi
w niczym doradzad, nie musi mi mowic, jak co mam robic¢ [10].

Wiekszo$¢ badanych oséb z niepetnosprawnosciami instytucje asystenta osobi-
stego rozumie jako tzw. ,inteligentna proteze”, ktéra wspiera uzytkownika i umoz-
liwia wykonywanie mu tych czynnosci, ktérych nie méglby wykona¢ samodzielnie,
przyczyniajac sie tym samym do jego niezaleznosci, jednak nie wyrecza go, np.:

, Poza tym ta asystentura powinna polegac na tym, Ze to jest wsparcie, a nie wy-

reczanie, czyli jezeli umawiamy si¢ na zakupy, to ona ma po mnie przyjsc i ze
mnq pojsc te zakupy zrobic, a nie ze ona kupi, i potem sobie poleci wymieni co mi sig
nie podobalto, nie, to ma byc¢ osoba, ktéra przyjdzie, posadzi mnie na wozek, pdjdzie
ze mng do sklepu [9].

Zatem zakres wsparcia powinien wynika¢ z potrzeb danej osoby:

, Asystent jest to taka osoba, ktora wspiera osobe niepetnosprawng, uwzglednia-

jac jej rodzaj niepetnosprawnosci, a takze zakres. Osoba, ktéra na wszystkich
plaszczyznach, czyli idgc od leczniczej, spolecznej, po zawodowg, wspiera te osobe do
takiego momentu, kiedy ona na miare swoich mozliwosci... Bo mozliwosci przy kazdej
niepetnosprawnosci sq bardzo rézne i sg ograniczone (...). Chodzi o wsparcie, ktdre
pomoze maksymalnie dobrze funkcjonowac na kazdej z tych ptaszczyzn, tak by byto
dobrze osobie niepetnosprawnej i osobie, ktéra jg wspiera [21].

Badani zwracaja réwniez uwage na kwestie zaufania do asystenta i uznaja ja,
obok kompetencji i sposobu udzielania wsparcia, za jeden z kluczowych aspektéw.
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Jedna z badanych optaca osobe, ktdra jej pomaga i nawet mimo braku petnego zado-
wolenia z jej ustug nie chce z nich rezygnowac, poniewaz jej ufa [9].

Wsréd badanych dominuja dwa sposoby rozumienia roli asystenta. Pierwszy
zwigzany jest z postrzeganiem jego dzialan jako tzw. ,inteligentnej protezy” Drugi
dotyczy bardziej elastycznego podejicia zwigzanego nie tyle z rodzajem niepetno-
sprawnosci, ktéra ,proteza” miataby rekompensowac, co z aktualnymi potrzebami
osoby z niepetnosprawnoscia. Jednak w obydwdch podejsciach rola asystenta ma
koncentrowac sie na wspieraniu, a nie wyreczaniu uzytkownika.

Pozadane cechy i kompetencje asystenta osobistego
Wedlug badanych, niezaleznie od rodzaju otrzymywanego wsparcia, asystent

osobisty powinien:
1. posiadac takie cechy charakteru, jak: wrazliwos¢, empatia, cierpliwosé, kolezen-

skos¢, otwarto$¢ i komunikatywno$¢, zaangazowanie w prace,

2. by¢ osoba sprawna fizycznie, gotowa do pracy fizycznej i zdrows,
. posiada¢ wiedze i praktyczne umiejetnosci postepowania z réznymi rodzajami

niepelnosprawnosci.
Osoby korzystajace ze wsparcia rodzinnego dodawaly, Ze asystent powinien:

. posiada¢ pewne przygotowanie z zakresu psychologii lub pedagogiki (co nie

oznacza posiadania wyzszego wyksztalcenia),

. posiada¢ pewne specyficzne umiejetnoéci, np. orientacje przestrzenna w przy-

padku 0séb niewidomych.
Badani korzystajacy przede wszystkim ze wsparcia zewnetrznego dodatkowo

zwracali uwage na nastepujace cechy potencjalnego asystenta:
1. cechy psychiczne: co najmniej przecietna inteligencja, odpowiedzialno$¢, punk-

tualno$¢, odpornos¢ psychiczna, umiejetnosé postawienia granic, konsekwencja,
dyskrecja, spostrzegawczo$c,

. profesjonalizm przy realizacji zadan: asystent to osoba wynajeta do wykonywa-

nia konkretnych zadan — badani w wigkszo$ci oczekuja, ze asystent bedzie efek-
tywnie wypelnial swoje obowiazki i nie bedzie nawigzywat z beneficjentem innej
relacji niz zawodowa.
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Badani wérdd pozadanych cech asystenta wymieniajg cechy osobowosciowe, takie
jak empatia, otwarto$¢ i komunikatywno$¢. Ci, ktérzy sa wspierani przez bliskich,
do zestawu charakterystyk asystenta dodaja specjalistyczna wiedze i umiejetnosci
zwigzane z konkretnymi rodzajami niepelnosprawnosci. Badani korzystajacy ze
wsparcia zewnetrznego cenia profesjonalizm ustug — punktualnosé, umiejetnosé
stawiania granic, konsekwencje, dyskrecje oraz koncentracje na relacji zawodowej.

VI.2. Asystent osobisty a sytuacja spoteczna i zawodowa
osoby z niepetnosprawnoscia i jej rodziny

Réznice miedzy wsparciem rodzinnym a wsparciem zewnetrznym

Rozmdwey, ktérzy doswiadczaja wsparcia wielokierunkowego ze strony rodziny,
jak réwniez ze strony asystentéw ,zewnetrznych’, poproszeni zostali o dokonanie
poréwnania pomiedzy tymi rodzajami wsparcia. Jedna z badanych, ktéra optaca
ustugi asystenckie z wlasnych srodkéw finansowych, zwrdcita uwage, ze wsparcie
zewnetrzne, pomimo iz osobiscie uzgadniane, bez posrednictwa instytucji czy orga-
nizacji pozarzadowej, jest gorszej jakosci, niz rodzinne. Nikt nie jest w stanie zasta-
pi¢ osobie z niepetnosprawnoscia rodzica czy partnera, z ktérymi relacje opieraja sie
na wieziach emocjonalnych:

, No na pewno wsparcie opiekunki pozostawia wiele do Zyczenia, chociaz znamy

sie juz ponad rok. Jakby te nawyki ktore mamy, no juz znamy obie. Ale kiedy jest
jakas nowa sytuacja, to trzeba przeprowadzic caty instruktaz. Ale to zalezy, czy osoba
jest bardzo domysina, czy nie, prawda? To zalezy tez od charakteru. Ale oczywiscie
mama i mgz robig to najlepiej [6].

Réznica pomiedzy wsparciem ze strony cztonka rodziny a asystenta wynika réw-
niez z tego, ze do rodziny ,z bardzo wieloma rzeczami moge sie zwréci¢, z ktérymi
do 0séb obcych nie mégtbym sie zwrécic. Wzgledy sa rézne. Bardzo ludzkie, zna-
czy takie osobiste” [7]. Asystent z tego wzgledu nie jest dopuszczany do intymnych,
prywatnych spraw oséb z niepetnosprawno$ciami: ,nie chce powiedzie¢, ze jestem
czlowiekiem zamknietym, natomiast sa pewne rzeczy, ktérych ja ludziom obcym nie
moéwie i nie wymagam od nich tego, Zeby w tym uczestniczyli” [7].
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Zasadnicza réznica pomiedzy asystentem rodzinnym a asystentem zewnetrz-
nym dotyczy stopnia stabilnosci ich rél. Cztonkowie rodziny towarzysza osobie
z niepelnosprawnoscig od lat, s3 to osoby najblizsze, znane im bardzo dobrze. Asy-
stent natomiast to osoba obca, przychodzaca z zewnatrz, ktéra si¢ zmienia. Osoby
z niepetnosprawnosciami podkreslaly réwniez, ze niekomfortowo czuja sie w sytu-
acji, gdy musza od nowa tlumaczy¢ szczegoély potrzebnego im wsparcia w przypad-
ku, gdy rozpoczynaja wspélprace z kolejnym asystentem. Zwracaly tez uwage, ze
wspolpraca z asystentem w nowych, nieznanych dotad asystentowi okolicznos$ciach
wymaga wysitku:

, Bliscy nas bardziej znajg, tak? Znajg nasze gusty, upodobania, tak? Jest tatwiej

z kims sie dogadac niz z obcg osoba, ktdrg pierwszy raz widzimy. No bo co in-
nego to sq znajomi, ktorzy nas znajg, wiedzq. Jak np. wracam tam z tg grupkq przy-
jacidt, jedng, drugg i np. oni wiedzq jakie ja lubig kolory, tak. Czy jaki ja fason nosze,
tak? Wiec mi jest np. tatwiej pojs¢ z takg osobg do sklepu, tak? [24]

Jednakze asystent ma réwniez przewagi nad czlonkiem rodziny. Asystent po-
zostaje do wylacznej dyspozycji beneficjenta. Ponadto osoba z niepelnosprawno-
$cia moze wiecej wymagac od asystenta, ktéry angazowany jest do wykonywania
konkretnych obowiazkéw. Wazna przewaga asystenta osobistego nad czlonkiem
rodziny jest ponadto fakt, ze to osoba z niepelnosprawnoscia priorytetyzuje zakres
i sposéb wsparcia asystenta, czego nie godzi si¢ czyni¢ w odniesieniu do cztonkéw
rodziny [CS_1]. Zdaniem naszych badanych, fatwiej jest osobom obcym udzieli¢
wskazéwek co do wykonania pewnych rzeczy w konkretny sposdb, zas rodzinie
trudniej powiedzie¢ ,nie”™:

, Rodzina jakby uzurpuje sobie prawo do tego, ze wie lepiej, kiedy my chcemy

pojsé, gdzie checemy pdjsé, co checemy zrobic. I ma wigkszy wplyw na nas i na
nasze zycie niz tam ktos z zewngtrz, tak? I tez z rodzing jakby nie mozemy sig rozstac
na zasadzie dziekuje Ci za wspdiprace, bo Zle to robisz, tak, czy jakby za bardzo inge-
rujesz w moje zycie. Tylko jestesmy po prostu na siebie skazani [CS_11].

Biorac powyzsze pod uwage, wspolpraca z asystentem przebiega niekiedy na
bardziej partnerskich zasadach niz z rodzing. Co wiecej, cztonkowie rodzin oséb
z niepetnosprawno$ciami to najczesciej starzejacy sie rodzice. Asystent osobisty
moze by¢ natomiast w zblizonym wieku do beneficjenta, a co za tym idzie, doréw-
nywaé mu w sprawnosci fizycznej. Na ten aspekt przewagi opiekuna zewnetrznego
nad rodzinnym zwrécita uwage matka osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna:
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, (...) zeby ktos mu magt towarzyszyé w takich rozrywkach sportowych, przy kté-

rych no juz troche zaczynam wymigkaé. (...) Na rowerze, mimo, ze przejecha-
tam tysigce kilometrow, juz ta réznica wieku jednak zaczyna przechylac sie na jego
strone [CS_4].

Rodziny wspierajg osoby z niepelnosprawno$ciami w najwiekszym stopniu. Ta
pomoc oceniana jest przez naszych badanych jako najlepsza ze wzgledu na zaufa-
nie partnerdéw oraz stabilno$¢ relacji. Jednakze wsparcie asystenta zewnetrznego
w wiekszej mierze wplywa na osiaganie niezaleznosci i samodzielnosci beneficjen-
tow programow wsparcia. Zwiazane jest to przede wszystkim z tym, ze w przeci-
wienstwie do cztonkéw rodziny asystent pozostaje do wylacznej dyspozycji osoby
z niepetnosprawnoscia.

Wplyw asystenta osobistego na sytuacje spoleczna i zawodowa
osoby z niepelnosprawnoscia

W trakcie badania osoby z niepetnosprawno$ciami zapytano o wplyw asystenta
osobistego na ich zycie spoteczne i zawodowe, w tym realizacje podstawowych praw
i wolnosci. Ponizej krétko oméwiono najczesciej powtarzajace sie odpowiedzi.

Asystent osobisty umozliwia lub ulatwia osobie z niepelnosprawnoscia ak-
tywno$¢ zawodowa. Asystenci sa potrzebni pracujacym osobom z niepetnospraw-
nosciami, ktére same nie moga wstac z 1ézka, wykonaé porannej toalety czy wyjs¢ do
pracy. Efektem otrzymywanego wsparcia jest umozliwienie aktywnosci zawodowe;j
i przeciwdziatanie dyskryminacji oséb z niepetnosprawnosciami na rynku pracy.

, , Jesli chodzi o wstanie rano z {ozka, czyli podniesienie mnie, ubranie mnie, po-

moc w (...) dojSciu do toalety, usigs¢ na toalecie, wstaé z toalety, (...) przygoto-
wywanie positkéw np. do pracy, to robi mi to opiekunka, bo ja w tym czasie si¢ myje
czy maluje. (...) I pomoc w wejsciu do samochodu. Jestem kierowcg, takze osoba ktéra
wktada mnie do samochodu, zostawia mnie juz w momencie kiedy zapinam pasy
i zamykam drzwi. Takze jade sama do pracy. (...) W tych czynnosciach, ktore przed
chwileczkg opisatam, pomaga mi gtownie, jesli chodzi o taki tydzien roboczy, opie-
kunka [6)].
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Asystent osobisty wspiera osobe z niepelnosprawnoscia w dostepie do infor-
macji. Wsparcie polegajace na przetwarzaniu tre$ci pisanych ma szczegélne znacze-
nie dla 0s6b niewidomych. W ich przypadku nie jest mozliwa zadna aktywno$¢ ba-
zujaca na tradycyjnych drukowanych materiatach, tzw. czarnodrukach, bez udziatu
0s6b trzecich: ,nie czytam bez pomocy innych, poniewaz kto$ mi te ksiazki skanuje.
(...) To nie, Ze ja sobie zeskanuje, to nie bedzie ten sam efekt, takze zdecydowanie
korzystam z pomocy” [25]. Asysta polegajaca na wykonaniu skanowania, audiode-
skrypcji, adaptacji materiatéw do potrzeb oséb niewidomych wplywa na eliminacje
przeszkod i barier w zakresie dostepnoséci do informacji. Ma ona znaczenie zwlasz-
cza przy realizowaniu spraw urzedowych, ktérych pozytywne zalatwienie wymaga
skorzystania z informacji przedstawionej najczesciej w sposéb wizualny, do ktdrej
niewidomi nie maja dostepu.

Asystent osobisty wspiera osobe z niepelnosprawnoscia w dostepie do ustug
opieki zdrowotnej. Badane osoby gtuche wskazaty na konieczno$¢ wsparcia ze stro-
ny asystenta-tlumacza jezyka migowego w sytuacjach zagrazajacych zdrowiu lub
zyciu (szczegdlne sytuacje wymagajace wsparcia to pordd i wypadek), rutynowych
wizyt lekarskich czy terapii leczenia uzaleznien.

, Jak sama pdjde do dentysty, lekcewazq mnie. A jak pdjde z ttumaczem, to od

razu jest inna postawa. Dlaczego tak jest? Mcowie, ze mnie boli zgb, denerwuje
sig, prosze o leczenie, prosze cos sprawdzic. ,Nie, potem, potem!” A jak tiumacz powie,
to jest zrealizowane wszystko [22].

Asystent osobisty wspiera osoby z niepelnosprawnoscia intelektualna w nie-
zaleznym Zyciu i wlaczeniu w spoleczno$¢ lokalna. Wsparcie to ma zasadniczo
inny charakter od tego, jakim obejmuje sie zazwyczaj osoby z niepelnosprawnoscia
fizyczna lub sensoryczna. W tym przypadku rola asystenta polega na aktywnej roz-
mowie (stuchaniu i udzielaniu odpowiedzi), nazywaniu, ttumaczeniu, czy nawet
wsparciu w podejmowaniu decyzji. Asystenci oséb z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng motywuja do robienia nowych rzeczy, uczenia sie praktycznych umiejetnoéci
zycia codziennego, angazowania w dziatalno$¢ kulturalno-artystyczna. Wszystkie
te z pozoru nieistotne czynnosci wspierajace maja bardzo daleko idace skutki spo-
teczne. Dla 0séb z niepelnosprawnoscig intelektualna oznaczaja wzrost poczucia
bezpieczenstwa, pewnosci siebie, podmiotowosci i autonomicznosci. Wplywaja na
podnoszenie samodzielnosci decyzyjnej w realizowaniu rdl spotecznych, chocby tak
elementarnych, jak bycie klientem sklepu czy urzedu.
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, Tak motywujgco dziatajq te osoby, albo jakies takie sytuacje, ze dodajg skrzy-

det czasami, czasem po prostu postuchajg, cos$ nazwg, cos opiszg, jak to jest
w spofeczenistwie, takim prostym jezykiem, rodzaj takiego wsparcia jakby spotecznego
dajg, czasem rady, jakies informacje, gdzie mozna co$ kupic, takie wiasnie, zeby ra-
dzic¢ sobie w takich prostych zwyktych, codziennych sytuacjach [CS_9].

Asystent osobisty umozliwia uniezaleznianie si¢ 0séb z niepetnosprawno-
$ciami od rodziny. Wielu badanych zwracalo uwage na te istotna role asystencji,
jaka jest mozliwo$¢ samodzielnego zycia bez angazowania cztonkéw rodziny. Osoby
z niepetnosprawno$ciami przy wsparciu asystenta sa w stanie zrobi¢ zakupy, podja¢
autonomiczng decyzje o wyborze danego produktu, poszerzy¢ wiedze dotyczaca in-
teresujacych je tematéw.

, , (...) wltasnie tg swojg niezalezno$c i tez takie te swoje granice. Asystent przy-

chodzi do pracy, a tu w rodzinie tak prosic o wszystko, no w kovicu by sie zrobifo
cos bez wiedzy tej rodziny. (...) Takie poczucie wlasnie, ze mam cos, cos co nie muszq
wszyscy wiedziec, cata rodzina moja [24].

, Bo nie oszukujmy sie, tak? JestesSmy uzaleznieni od tej rodziny. A tak to tez by-

toby takie poczucie niezaleznosci, (...) ze ja nie musze tylko ciggle o cos prosic,
Ze wy ciggle macie mnie na glowie. Tylko wiele, wiele rzeczy mozna bylo sobie zrobi¢
samemu wtedy, i taka satysfakcja, ze ide z tg osobg [15].

Asystenci, poprzez wsparcie w czynnosciach zycia codziennego, umozliwiajg oso-
bom z niepelnosprawno$ciami podejmowanie pracy zawodowej i rozwoj zawodo-
wy. Osobom z niepetnosprawnosciami sensorycznymi zapewniajg szans¢ na réw-
ny dostep do informacji i komunikacji, a takze dostep do ustug opieki zdrowot-
nej. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna dzieki wsparciu asystenckiemu,
a co za tym idzie podniesionemu poziomowi bezpieczenstwa i podmiotowosci,
maja zwiekszone szanse na wlaczenie i rehabilitacje spoteczna. Asystenci, w opi-
nii badanych, wplywaja na autonomizacje dziatan oséb z niepelnosprawnosciami
wzgledem rodziny: niezaleznie od checi, czasu, mozliwosci bliskich osoby z nie-

pelnosprawno$ciami moga realizowac aktywnosci, na ktérych im osobiscie zalezy.
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Wplyw asystenta osobistego na sytuacje spoleczno-zawodowa
rodzin oséb z niepelnosprawnos$ciami

W rodzinach, ktérych czlonkiem jest osoba z niepetnosprawnoscia, na pierwszy
plan wysuwajg sie funkcje opiekuniczo-zabezpieczajace, zapewniajace wsparcie dla
tych, ktérzy potrzebuja pomocy ze wzgledu na ograniczona samodzielno$¢. Zatem
aktywno$¢ rodziny przenosi sie na to pole, przy zaniedbaniu realizacji innych funkgji
rodziny jako podstawowej komorki spofecznej. Nadrzedna funkcja rodziny osoby
z niepelnosprawnoscig staje si¢ zapewnienie opieki i wsparcia dla tej osoby. Opieka
cztonkéw rodziny nad dzieckiem z niepetnosprawnoscia trwa znacznie dtuzej, cze-
sto az do $mierci i powoduje wykluczenie czlonkéw rodzin z wielu aspektéw zycia
spoteczno-zawodowego, gospodarczego, kulturalnego, politycznego, obywatelskie-
go, etc. Nieréwne traktowanie, dyskryminacja ze wzgledu na niepelnosprawnosé
rozciaga sie zatem na cafa rodzine, bowiem jak zauwaza jedna z badanych, ,jesli
w domu jest niepetnosprawna osoba, niezaleznie od wieku, to niepelnosprawna jest
cala rodzina, tak naprawde choruje cata rodzina” [fgi_szcz]. Tymczasem, jak méwi
jeden z rozmdéwcow:

, Uwazam, ze to powinno wiasnie tak wygladac, ze w ogdle wychowywanie

dziecka (...) z niepetnosprawnosciami, o specjalnych potrzebach, nie oznacza
korica swiata dla tej osoby, ktdra sie opiekuje i absolutnie zamknigcia na calg reszte
doznan i doswiadczen, ktdre niesie za sobg zZycie i to jest bardzo wazne [25].

Wsparcie ze strony oséb bliskich wymaga bardzo duzego zaangazowania. W opi-
nii badanych w odniesieniu do rodzin oséb z niepelnosprawno$ciami funkcjonu-
je przekonanie co do stusznosci modelu, w ktérym rodzina jest zobowigzana do
»$wiadczenia ustug asystenckich” Model ten faktycznie w praktyce przewaza, powo-
dujac utrate niezaleznosci poszczegélnych cztonkéw rodziny oraz prowadzac do ich
wykluczenia z innych obszaréw zycia spotecznego (np. praca zarobkowa). W ocenie
badanych jest to czesto praca ponad sily cztonkéw ich rodzin [6, 7, 8, 9, 10]. Osoby
z niepelnosprawno$ciami sa beneficjentami pomocy wlasnych rodzin. Te z kolei sa
zazwyczaj przemeczone fizycznie oraz psychicznie.

, Zwlaszcza matki, jak sie dowiadujg, Ze majg niepetnosprawne dziecko, jest

duzy problem ze zdrowiem, to nagle stajq si¢ bardzo aktywne. Z tym, ze choro-
ba jest zazwyczaj postepujgca, wtasciwie cztowiek wpedza rodzicow w ciggla depre-
sje. Potem jest tych sit coraz mniej [D1].
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Taki ukfad stosunkéw wplywa na relacje w rodzinie, powoduje napiecia, kon-
flikty. Bezustanne przebywanie w tym samym $rodowisku spotecznym wywoluje
frustracje, nude, zniechecenie, wycofanie, nieche¢ do kontaktéw z pozadomowym
srodowiskiem, zar6wno wérdd oséb z niepelnosprawnog$ciami, jak i ich bliskich.

, W Polsce istnieje taki standard, ze jesli jest niepetnosprawnos¢ w rodzinie, to

jedno z rodzicéw rezygnuje z pracy i przechodzi na zasitek. Dziecko rosnie, kon-
czy kolejne stopnie edukacji, staje sie petnoletnie, przechodzi na rente. I mamy dwie
osoby, ktore zyja z zasitkéw. Sqg kompletnie wykluczone, nie tylko z rynku pracy, ale
ze wszystkiego. A AOON to inna jakos¢, bo dwoje rodzicéw moze nadal pracowad,
dziecko uczy sie, ale tez uczy si¢ korzystac z asystenta [D1].

Zdaniem badanych przyzwyczajanie 0s6b z niepetnosprawnosciami od wczesne-
go dziecinistwa do tego, ze maja wsparcie nie tylko ze strony rodziny, ale tez ze strony
obcych im o0séb, jest najlepszym rozwigzaniem, wplywa na utrzymanie zdrowych
relacji rodzinnych, poniewaz, jak méwi, wazne jest to, ,zeby$my nie byli caly czas
razem’ [10]. Inny z badanych zwrdcil uwage na nastepujaca zalezno$¢: ,im mniej
angazujemy rodzine, tym lepiej, bo rodzina nie jest od tego, zeby wykonywac prace,
tylko od tego, zeby tworzy¢ jaka$ wiez emocjonalng i wspiera¢ w taki sposéb, a nie
$wiadczy¢ ustugi” [25]. Dlatego ich zdaniem rodzina potrzebuje pomocy z zewnatrz,
od asystentéw czy psychologéw, ktérzy nie beda koncentrowaé si¢ na niepetno-
sprawnym, lecz obejma fachowa opieka cala rodzine.

, Wiadomo, im diuzej sie mama mng zajmowata, tym bylo jej trudniej, nie tylko
fizycznie, ale i psychicznie wytrzymac [...]. Jest to meczqce, dlatego wiasnie po-
winna byc oprécz asystentow tez opieka psychologiczna [dla rodziny] [10]

, Nie mozna (...) zrzuci¢ wszystkiego na barki rodziny, zeby si¢ zajmowata osobg
niepetnosprawng, tylko takzie pomdc tej rodzinie, zeby mogta wtasnie wykony-
wac te obowigzki [CS_1]

Asystentura to rozwigzanie, ktére moze wspiera¢ funkcjonowanie rodzin oséb
z niepelnosprawnos$ciami. W opinii badanych asystent pomaga zrekompensowac
ciggly stres i przemeczenie, umozliwia odpoczynek rodzinie, wplywa na utrzymy-
wanie dobrych relacji malzeniskich czy relacji dziecko-rodzic.
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, Duzo teraz rzeczy mdj mgz moze zrobic, bo ja np. kiedys chodzitam na basen
z asystentkq, gdzie te trzy godziny mdj magz miat dla siebie lub mogt cos zrobic
po prostu dla siebie. Takze polecam jak najbardziej [6).

Rodzice 0s6b z niepelnosprawnosciami dostrzegaja wage tego, by ich dzieci po-
siadaly wsparcie asystenckie, poniewaz: ,ja mam wtedy czas dla siebie i tam co$ tam
robie, mam jakie$ zajecia, moge gdzie$ wyj$¢. Chodzi o to zeby mie¢ czas i dla siebie”
[CS_2]. Rozméwey — czlonkowie rodzin 0s6b z niepetnosprawno$ciami, ktérzy nie
korzystaja z ustug asystenckich, w rozmowach wspominali, Ze chetnie skorzystaliby
z przerw czy tzw. urlopéw wytchnieniowych, by méc zregenerowac sity, gdyby tylko
udato im sie uzyska¢ wsparcie dla domownikéw [CS_10, CS_2].

, Zeby przynajmniej ktos odcigzyt troche, by mozna is¢ do pracy, czy polezec
brzuchem do gory, choc ja uwazam, ze raczej péjs¢ do pracy i po prostu nie
martwic sie [10].

Asystent osobisty jest koniecznym elementem wspierania cztonkéw rodzin oséb
z niepelnosprawnosciami w ich zyciu zawodowym. Dzieki niemu czlonkowie ro-
dzin moga podjac¢ badz kontynuowac prace zawodows. Badane osoby z niepetno-
sprawnosciami podkreslaty, ze gdyby ich matki pracowaly zawodowo, ich przeszia,
jak i obecna sytuacja bylaby o wiele lepsza. Chodzi nie tylko o poprawe kondycji
finansowej calej rodziny, ale réwniez zapobieganie wykluczeniu zawodowemu, za-
réwno osoby z niepelnosprawnoscig, jak i jej opiekunéw. Opiekunowie ci to najcze-
$ciej kobiety, ktére nawet bez obcigzenia niepelnosprawnoécia maja stabsze szanse
na rynku pracy (krétszy staz pracy z racji okreséw macierzynstwa, wezesniejszego
wieku emerytalnego oraz nizsze zarobki w poréwnaniu z mezczyznami). Dlatego
tez bardzo istotna funkcja asystenta jest przeciwdziatanie wykluczeniu, zwlaszcza
kobiet, zyjacych relatywnie dtuzej niz mezczyZzni, za nizsze emerytury. Matki oséb
z niepetnosprawnosciami zagrozone sa ponadto dyskryminacja wielokrotng wyni-
kajaca z gorszej sytuacji kobiet na rynku pracy oraz z faktu opiekowania sie osoba
z niepetnosprawnoscia.

, Moja Swiadomos¢ przez wigkszo$¢ mojego zycia byta na tyle mata, ze nie po-

myslatem, czy moja mama tez nie, ze powinny byc takie osoby, ktére nam po-
magajq. Ze lepiej by moja mama, mniej bylo jej w domu i by wigcej zarabiata. (...)
A mama troche prébowata pracowal, potem przeszta na emeryture, ale starala sie
dorabiac, ale caly czas lgczyta to z opiekq [10].
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, Moja mama nie pracuje od bardzo, bardzo wielu lat i to jest zle i ona to teraz
widzi, ale to juz jest za pézno, bo juz ma po szesédziesigtce [25].

Korzystanie z ustug asystenta przeciwdziala wykluczeniu spofecznemu i ekono-
micznemu cztonkéw rodzin (gtéwnie matek) oraz dyskryminacji, stwarzajac moz-
liwo$¢ aktywnosci zawodowej czy petniejszego uczestnictwa w zyciu spotecznym.
Umozliwia zatem realizacje praw i wolnosci przez czlonkéw rodzin osoby z nie-
pelnosprawnoscia. Asystent zapewnia nadmiernie obciagzonym rodzinom prze-
rwy wytchnieniowe, co wplywa na poprawe relacji w rodzinie.

VI.3. Bariery w dostepie do ustug asystenta osobistego

Osoby badane wérdd barier w dostepie do ustug asystenta osobistego wymienialy
brak wiedzy i informacji na temat tej formy wsparcia, np.: ,w spotecznosci oséb
niepetnosprawnych nie ma do korica swiadomosci, ze takie zjawisko istnieje” [7].
W konsekwencji osoby te nie zawsze odczuwajg potrzebe wsparcia spoza najbliz-
szej rodziny, np.: ,(...) ja sam nie korzystalem, zawsze kto§ byl jak potrzebowatem,
rodzina’, ,(...) mieszkam z rodzicami i tak wiec jak juz co$ potrzebuje to zawsze sie
kto$ znajdzie” [2].

Jednak do najpowazniejszych barier w tym obszarze zaliczono brak adekwat-
nych rozwigzan prawnych, ktére wprowadzalyby instytucje asystenta osobiste-
go osoby z niepelnosprawnoscia do katalogu ustug oferowanych przez panstwo.
W to miejsce przewidziano jedynie tzw. specjalistyczne ustugi opiekuricze o bardzo
waskim zakresie zastosowania i ograniczonej dostepnosci.

, Bo ja sig zwrdcitam z proshg o przyznanie asystenta, a Pani Dyrektor to podpi-

na pod ustugi opiekuricze, ktore sig nalezg osobom niesamodzielnym, ktérych
rodzina nie jest w stanie w petni wypetniac rol opiekuriczych z zaznaczeniem czesci
odplatnosci. (...) ta opieka musi by¢ na terenie miejsca zamieszkania i wydzielajg tez
godziny czasowe — to sg 2 godziny od poniedziatku do pigtku. (...) oni zupetne nie wie-
dza o co chodzi, kto to jest, jakie ta osoba ma kwalifikacje, nie ma tego rozrdznienia.
(...) Pani Dyrektor uwaza, ze ten problem zaspakajajg tak zwane ustugi opiekuricze
[21].
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, Osoby niepetnosprawne fizycznie, poruszajgce si¢ na wozku, bardziej potrzebu-

ja asystenta fizycznego. Osoby niewidome czy niestyszqgce potrzebujg zupetnie
innej pomocy. (...). Sg dwie ustawy, pod jedng jest aktywizacja 0séb niepetnospraw-
nych, a pod inng ustawe podchodzi opieka, wlasnie toaleta, czy cos. W moim przy-
padku jedno tgczy sie z drugim. Nie moge miec asystentki, ktéra bedzie ze mng, a kto
inny bedzie przychodzil, zeby do toalety ze mng pdjsc. I tu jest ten problem, trudno
zrozumied, ze my czego innego potrzebujemy. Jakakolwiek ruchowa niepetnospraw-
no$¢ juz potrzebuje pomocy asystenta przy czynnosciach fizjologicznych [10].

Nawet jesli osoby z niepelnosprawnos$ciami otrzymuja wsparcie w ramach spe-
cjalistycznych ustug opiekuriczych, to kolejna barierg wymieniana przez badanych sa
kwestie formalno-prawne zwigzane z przywolanym powyzej rozdzieleniem ustug
asystenckich i opiekuriczych, jak réwniez z samg organizacja i finansowaniem takich
ustug, np.:

, , (...) ze tutaj co$ bylo zwigzane z tym czasem, ze to na niedtugo bym miata tg

osobe, pozniej musiatabym znowu wnioskowac, nie bytabym chyba pewna, czy
dostane tego opiekuna, albo kiedy on bedzie, a ja po prostu potrzebowatam miec jak
najszybciej tg osobe [6].

Dodatkowa trudnoscia sa bariery finansowe. Niektére z badanych oséb z nie-
pelnosprawno$ciami chcialyby prowadzi¢ niezalezne zycie, ale brakuje im $rodkéw
na samodzielne opfacanie ustug asystenta osobistego:

, Orientowatem sig mniej wiecej w tej sytuacji, bo ze tak powiem bytem i jestem

zainteresowany, zastanawiatem sie przez pewien czas nad samodzielnym zy-
ciem, ale jedng takq wielkg barierg, ktora mnie trzyma, to, Ze tak powiem, koszty tego
wszystkiego, na dzien dzisiejszy jak wyliczytem, ze potrzebowatbym miesigcznie okofo
7000 zt aby zapewnic sobie stalg opieke, miec pienigdze na optacenie samodzielnego
mieszkania i wszystkich rachunkéw [3]

W przekonaniu niektérych badanych brak dostepno$ci bezptatnych ustug asy-
stenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia skutkuje ich dyskryminacja:

, Widzisz, bo po to jest asystent, zeby umozliwil mi wykonanie tego, do czego

ty, czy inne osoby petnosprawne, nie wymagajg zadnej pomocy, wiec jezeli ja
place, to oznacza to, zZe ja jestem dyskryminowany, bo ja za wykonanie tego samego
musze cos doptacié [25].
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Niewatpliwie bariere w korzystaniu z ustug asystenckich stanowia réwniez trud-
no$ci w znalezieniu odpowiedniej osoby:

, Z perspektywy czasu widze, ze to najczesciej sq dziewczyny miodsze, z ktorymi

moge sie w miare dogadad. (...) ale sq tez faceci. Szukam facetow, ale faceta
znaleZé, ktory jest silny i mi pomoze, jest ciezko znalezé, bo w naszej kulturze jest tak,
Ze facet sig nie zajmuje kims. Facet nie jest od tego [10].

Poza tym, w opinii badanych niewiele jest oséb sktonnych do pracy jako asysten-
ci. Przyczyn upatruja w niskim wynagrodzeniu i trudnej pracy.

Wsréd barier badani wymieniaja brak informacji, brak dostosowania ustug asy-
stenckich do ich potrzeb, bariery finansowe, bariery formalno-organizacyj-
ne zwigzane z rozdzieleniem ustug asystenckich i opiekuniczych oraz trudnosci
w znalezieniu odpowiedniej osoby do pracy w charakterze asystenta. W opinii
badanych ograniczenia w dostepnosci ustug asystenckich oraz ich koszt skutkuje
dyskryminacjg oséb z niepetnosprawnos$ciami.

VI.4. Instytucjonalna organizacja ustug asystenta osobistego

Osoby z niepelnosprawnosciami i cztonkowie ich rodzin, eksperci i asystenci,
ktérzy uczestniczyli w badaniu, wielokrotnie odwolywali sie do skandynawskich
modeli ustug asystenckich, ktére jawig im sie jako najbardziej przyjazne dla oséb
z niepelnosprawno$ciami:

, To dziata tam [...] w ten sposdb ze [osoba niepetnosprawna, przyp. autorkij,

jezeli ma (...) potrzebe posiadania asystenta to (...) zglasza sig (...), przychodzi
(..) pracownik socjalny, wspélnie na podstawie opracowanego formularza ustalacie,
jaki sposob i zakres wsparcia, oni majg na to tydzien, zeby to opracowac i proponu-
ja (...) zakres tego wsparcia. Standardowo to jest tam powiedzmy iles tam godzin
w tygodniu, ale jest tez mozliwa opieka 24/7 w warunkach domowych, wigcznie ze
wszystkim, co jest do zrobienia [CS_7].
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Na podstawie wypowiedzi badanych mozna stworzy¢ dwa preferowane instytu-
cjonalne modele organizowania i §wiadczenia ustug asystenckich. Pierwszy z nich
polega na centralizacji ustug asystenckich. Mialaby ona polega¢ na skupieniu ofert
asystentury osobistej w nadrzednej instytucji publicznej oraz na przyznawaniu bo-
néw na finansowanie ustug asystenckich. Centralizacja ustug mialaby zapobiega¢
ich rozproszeniu pomiedzy réznymi instytucjami publicznymi i organizacjami po-
zarzadowymi. Jako instytucje nadzorujaca ustugi zaproponowano Panstwowy Fun-
dusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych. Drugi proponowany model polega
na zarzadzaniu i §wiadczeniu uslug asystenckich na poziomie jak najbardziej
lokalnym — gminnym. Argumentowano, ze takie rozwiazanie jest bardziej efek-
tywne ze wzgledu na rozeznanie w lokalnej sytuacji i lokalnym zapotrzebowaniu na
ustugi. Zarzadzaniem ustugami asystenckimi powinna zajmowac sie albo instytucja
publiczna (np. o$rodki pomocy spofecznej), albo dzialajace lokalnie organizacje po-
zarzadowe.

Ustugi asystenta osobistego, by byly funkcjonalne i zapewnialy stabilng sytu-
acje spoleczno-zawodowa calej rodziny, musza by¢ ciagle, najlepiej z udzielong
gwarancja dozywotniego wsparcia, poniewaz niepelnosprawnos¢ nie jest choroba,
ktéra mozna wyleczy¢, ale trwa przez cale zycie. Zwracano uwage, ze organizacje
pozarzadowe dziatajace w obecnych realiach nie moga wlasciwie realizowaé zadan
asystenckich, poniewaz nie moga zagwarantowac asystentom statosci i trwatosci za-
trudnienia, a osobom z niepelnosprawno$ciami dtugoterminowego i stabilnego pod
wzgledem personalnym wsparcia.

Badani czesto stwierdzali jednocze$nie, ze instytucje publiczne maja przewage
nad organizacjami pozarzadowymi, nie tylko jesli chodzi o wieksze mozliwosci za-
pewnienia trwalosci i ciagloéci programdw, ale réwniez dlatego, ze sa dos¢ réwno-
miernie roztozone na terenie calego kraju. Organizacje pozarzadowe dzialajace na
rzecz 0s6b z niepetnosprawno$ciami funkcjonuja gtéwnie w miastach. Z tego wzgle-
du niektérzy badani sa zwolennikami powierzenia realizacji ustug asystenckich in-
stytucjom publicznym.

Wreszcie niektére osoby wspieraja obecnie funkcjonujacy system i s zwolen-
nikami skupienia $rodkéw finansowych w gminie, ktéra przekazuje je na realiza-
cje programéw asystenckich organizacjom pozarzadowym. Te z kolei zatrudniaja
asystentéw zgodnie ze zgloszeniem ze strony bezpo$rednich beneficjentéw, majg
wiedze dotyczaca szczegdtowego zakresu obowiazkéw oraz zaufanie zaréwno asy-
stent6w, jak i 0s6b z niepetnosprawnosciami.
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Jednakze najwazniejszym wnioskiem, ktéry mozna sformutowaé na podstawie
przeprowadzonych badan, jest powszechna potrzeba wprowadzenia zmian syste-
mowych, ktére umozliwilyby swiadczenie w sposéb ciagly ustug asystenckich dopa-
sowanych do potrzeb 0séb z réznymi niepetnosprawnosciami.

Zdecydowana wiekszo$¢ badanych zgadzata sie co do tego, ze programy ustug
asystenckich powinny by¢ organizowane i zarzgdzane na poziomie gminnym.
Uznawano istotna role organizacji pozarzadowych, jednak krytykowano niestabil-
no$¢ finansowa realizowanych przez nie programéw jako konsekwencje konkur-
sowego trybu realizacji zadan publicznych. Z tego wzgledu instytucje publiczne
maja przewage nad organizacjami pozarzadowymi, nie tylko jesli chodzi o wieksze
mozliwo$ci zapewnienia trwalo$ci i ciaglosci programdw, ale réwniez dlatego, ze
sg réwnomiernie roztozone na terenie kraju, co maksymalizuje szanse dotarcia do
potrzebujacych beneficjentow.

Oznaczenie symboli przypisanych osobom uczestniczacym w indywidualnych wywiadach pogte-
bionych

. .- gtowny rodzaj
D . rodzaj .| . stoplen otrzymywanego | lokalizacja | wojewddztwo
niepetnosprawnosci | niepetnosprawnosci wsparcia

1 |ruchowa umiarkowany rodzinne wie$ inne

2 | ruchowa umiarkowany rodzinne duze miasto | inne

3 | ruchowa znaczny rodzinne mate miasto | inne

4 | ruchowa umiarkowany zewnetrzne wie$ mazowieckie
5 | ruchowa znaczny zewnetrzne duze miasto inne

6 |ruchowa znaczny zewnetrzne wie$ inne

7 |ruchowa znaczny rodzinne duze miasto | mazowieckie
8 |ruchowa znaczny rodzinne wie$ mazowieckie
9 |ruchowa znaczny rodzinne mate miasto | mazowieckie
10 |ruchowa znaczny zewnetrzne duze miasto | mazowieckie
11 |intelektualna lekki rodzinne wie$ mazowieckie
12 |intelektualna umiarkowany rodzinne mate miasto | mazowieckie
13 |intelektualna umiarkowany rodzinne duze miasto | mazowieckie
14 | intelektualna umiarkowany zewnetrzne wie$ inne

15 | intelektualna umiarkowany zewnetrzne duze miasto | mazowieckie
16 |intelektualna lekki rodzinne wie$ mazowieckie
17 |intelektualna umiarkowany rodzinne duze miasto | mazowieckie
18 |intelektualna lekki zewnetrzne duze miasto | mazowieckie
19 |intelektualna umiarkowany zewnetrzne wie$ inne

20 |intelektualna znaczny zewnetrzne duze miasto  |inne
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. . gtowny rodzaj
D | . rodzaj | stoplen otrzymywanego | lokalizacja | wojewddztwo
niepetnosprawnosci | niepetnosprawnosci wsparcia
21 | sensoryczna umiarkowany rodzinne wie$ inne
22 | sensoryczna znaczny zewnetrzne duze miasto inne
23 | sensoryczna znaczny rodzinne duze miasto mazowieckie
24 | sensoryczna Znaczny zewnetrzne wies mazowieckie
25 | sensoryczna zZnaczny zewnetrzne duze miasto mazowieckie
Indywidualne wywiady pogtebione, modut II
1) niepeI:?s‘:::rear:/vnoéci niepeh:gg;:ajwnoki t)t,)g:aszgjy IERE
CS_1 umiarkowany ruchowa ON Szczecin
cs_10 umiarkowany intelektualna RON Warszawa
CS_11 znaczny sensoryczna ON Warszawa
CS_12 znaczny sensoryczna RON Szczecin
CS_ 2 umiarkowany ruchowa RON Lublin
CS 3 umiarkowany intelektualna ON Lublin
s 4 znaczny intelektualna RON Warszawa
CS 5 umiarkowany sensoryczna ON Szczecin
CS_6 umiarkowany sensoryczna RON Szczecin
cs 7 znaczny ruchowa ON Warszawa
CS 8 znaczny ruchowa RON Lublin
CS 9 znaczny intelektualna ON Lublin
D_1 znaczny ruchowa RON Warszawa
D_2 znaczny intelektualna RON Warszawa
D_3 znaczny ruchowa ON Poznan
Spis zogniskowanych wywiadéw grupowych (FGI)
ID Miasto
fgi_Ibl Lublin
fgi_waw Warszawa
fgi_szcz Szczecin
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VII. Wnioski i zalecenia

Z przytoczonych w niniejszym raporcie danych wynika, ze wsparcie oferowane
obecnie osobom z niepelnosprawnosciami (gléwnie w postaci ustug opiekuriczych
i specjalistycznych ustug opiekunczych) jest dalece niewystarczajace dla zapewnie-
nia im prawa do realizacji niezaleznego zycia, a nawet dla zaspokojenia podstawo-
wych potrzeb zyciowych. Osoby deklarujace trudnosci w wykonywaniu codzien-
nych czynnosci stanowia 17,7% (okolo 5,65 mln oséb). Wsréd nich az 55% to
osoby majace trudnosci z samoobstugg, tj. jedzeniem, ktadzeniem sig i wstawaniem
z tézka, ubieraniem sie i rozbieraniem, korzystaniem z WC, kapaniem sie lub my-
ciem pod prysznicem. Osoby deklarujace potrzebe wsparcia w wykonywaniu
codziennych czynno$ci zwiazanych z samoobstuga lub z prowadzeniem gospo-
darstwa domowego stanowig lacznie 37,2% os6b majacych trudnosci z wykony-
waniem tych czynnosci (okoto 1,87 mln 0sé6b).

Zaréwno osoby z niepelnosprawnosciami, jak i ich rodziny, ponosza wyso-
kie koszty spoleczne zaniedban w tym obszarze, a w konsekwencji sa szczegdlnie
narazone na dyskryminacje, w tym dyskryminacje wielokrotna. Zebrane dane
wskazuja bowiem, ze wsrdd potencjalnych beneficjentéw ustug asystenta osobistego
dominuja kobiety, a takze ze to kobiety w przewazajacej wiekszo$ci obciazone sa
konieczno$cia sprawowania opieki nad niepetnosprawnym czlonkiem rodziny. Dys-
kryminacja wielokrotna dotyczy tez oséb w podeszlym wieku — nierzadko zyjacych
samotnie, a takze dzieci i mlodziezy, ktére z racji niepelnosprawnosci sa pozbawione
szans na samodzielne zycie.

Tymczasem asystenci osobisci, poprzez wsparcie w czynnosciach zycia codzien-
nego, umozliwiajg osobom z niepetnosprawnosciami podejmowanie pracy zawodo-
wej i rozwdj zawodowy. Osobom z niepetnosprawno$ciami sensorycznymi zapew-
niaja szanse na réwny dostep do informacji i komunikacji, a takze dostep do ustug
opieki zdrowotnej. Osoby z niepetnosprawnoscia intelektualna dzieki wsparciu asy-
stenckiemu, a co za tym idzie podniesionemu poziomowi bezpieczenistwa i podmio-
towosci, maja zwiekszone szanse na wlaczenie i rehabilitacje spoleczna. Asystenci,
w opinii badanych, wplywaja na uniezaleznienie os6b z niepelnosprawnoscia-
mi od rodziny: niezaleznie od checi, czasu, mozliwosci bliskich, osoby z niepeino-
sprawnosciami mogg realizowa¢ aktywnosci, na ktérych im osobiscie zalezy.

Korzystanie z ustug asystenta osobistego przeciwdziala takze wykluczeniu
spolecznemu i ekonomicznemu czlonkéw rodzin (gléwnie matek), stwarzajac
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mozliwo$¢ aktywnosci zawodowej czy pelniejszego uczestnictwa w zyciu spofecz-
nym. Asystent zapewnia zatem nadmiernie obciagzonym cztonkom rodziny przerwy
wytchnieniowe, co wplywa na poprawe relacji w rodzinie.

Nie ulega jednak watpliwosci, ze dla urzeczywistnienia prawa oséb z niepetnospraw-
no$ciami do niezaleznego zycia, konieczna jest zmiana calego systemu wsparcia, a do-
stepno$¢ ustug asystenta osobistego stanowi tylko jeden z jego niezbednych elementdw.
Przedstawione nizej rekomendacje maja charakter legislacyjny i pozalegislacyjny.

1. Zniesienie instytucji ubezwlasnowolnienia i zastapienie jej systemem wspo-
maganego podejmowania decyzji.

Warunkiem niezbednym dla zapewnienia osobom z niepetnosprawno$ciami re-
alizacji prawa do niezaleznego zycia jest zniesienie instytucji ubezwtasnowolnienia
i zastgpienie jej systemem wspomaganego podejmowania decyzji. Zmiana ta powin-
na opierac si¢ na poszanowaniu godnosci oséb z niepelnosprawnosciami, a takze
uznaniy, ze osobom tym przystuguje zdolnos$¢ do czynnosci prawnych na zasadzie
réwnosci z innymi osobami. Ustawodawca powinien przyja¢ jednoczes$nie odpo-
wiednie $rodki w celu zapewnienia osobom z niepelnosprawnosciami dostepu do
wsparcia, ktérego moga potrzebowac¢ przy korzystaniu ze zdolnosci do czynnosci
prawnych. Przyjete zabezpieczenia musza respektowaé prawa, wole i preferencje
osoby z niepetnosprawnoscia, by¢ proporcjonalne i dostosowane do jej indywidu-
alnych potrzeb, a takze by¢ stosowane przez mozliwie najkrétszy czas i podlegad
stalemu monitoringowi przez niezalezne organy sadowe®.

2. Deinstytucjonalizacja systemu wsparcia dla osdb starszych i 0séb z niepel-
nosprawnosciami.

Konieczne jest przyjecie kompleksowych rozwigzan zapewniajacych przepro-
wadzenie w Polsce procesu deinstytucjonalizacji systemu wsparcia dla oséb z nie-
pelnosprawno$ciami i 0séb starszych — tj. przejécia od opieki instytucjonalnej (np.
duze domy pomocy spotecznej) do wsparcia na poziomie spolecznosci lokalnych
(np. mieszkania wspomagane, asystent osoby z niepetnosprawnos$cia)*'. Wskazana

% Réwnoé¢ oséb z niepelnosprawnosciami wobec prawa, a takze niezbedne elementy systemu wspo-
maganego podejmowania decyzji zostaly szeroko opisane w Komentarzu generalnym nr 1 (2014) Ko-
mitetu do spraw Praw Osdb Niepetnosprawnych — artykut 12: Réwno$¢ wobec prawa (CRPD/C/GC/1).
Zob. tez. M. Zima-Parjaszewska, Rownosc 0sob z niepetnosprawnosciami wobec prawa — sytuacja prawna
0s6b ubezwtasnowolnionych [w:] A. Blaszczak (red.), Najwazniejsze wyzwania po ratyfikacji przez Polske
Konwencji ONZ o prawach 0séb niepetnosprawnych, Biuletyn RPO. Zrédta 2012, nr 10, s. 16 i nast. oraz
A. Blaszczak (red.), Sprawozdanie Rzecznika Praw Obywatelskich z realizacji przez Polske zobowigzar
wynikajgcych z Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych 2012-2014, Warszawa 2015, s. 30 i nast.

# Szeroko na temat niezbednych elementéw procesu deinstytucjonalizacji w: komentarz ogélny.
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zmiana powinna przebiega¢ w oparciu o starannie zaplanowany Narodowy Program
Deinstytucjonalizacji zawierajacy cele, realny do zrealizowania harmonogram oraz
wskazniki, obejmujacy osoby z niepelnosprawnosciami, w tym osoby chorujace
psychicznie oraz osoby starsze. Waznym elementem procesu deinstytucjonalizacji
byloby zawieszenie (np. w przepisach ustawy o pomocy spolecznej) mozliwosci two-
rzenia duzych instytucji oraz czesciowo kierowania do tych instytucji oséb, ktére
dopiero bedg potrzebowac calodobowego wsparcia. Nalezy takze dotozy¢ wszelkich
staran, zeby fundusze europejskie nie byly przeznaczane na utrzymywanie istnie-
jacych form opieki instytucjonalnej. Zamiast tego powinny by¢ one wykorzystane
przy wdrazaniu procesu deinstytucjonalizacji*.

3. Zapewnienie ustug asystenta osobistego osoby z niepelnosprawnoscia fi-
nansowanego ze §srodkéw publicznych.

W celu realizacji prawa do niezaleznego zycia nalezy wprowadzi¢ powszechnie
dostepne ustugi asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia, finansowanego
ze $rodkéw publicznych. Asystent osobisty nie powinien by¢ przy tym forma pomo-
cy o charakterze socjalnym, ale elementem polityki wyréwnywania szans oséb z nie-
pelnosprawno$ciami. Forma i zakres ustug realizowanych przez asystenta powinna
podlegac publicznej dyskusji, jednak — stosownie do standardéw wyznaczonych
w drodze Konwencji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami — istnieje pewien
zespdt cech wyrézniajacych te instytucje. Srodki finansowe sa kontrolowane przez
osobe z niepetnosprawnoscia i przyznawane tej osobie, ktéra wykorzystuje je do za-
platy za potrzebne wsparcie. Wsparcie to opiera sie na indywidualnej ocenie potrzeb
i okolicznosci zycia konkretnej osoby/uzytkownika. Ustugg zarzadza osoba z niepet-
nosprawnoscia, co oznacza, ze moze ona zawiera¢ umowy z réznymi dostawcami
lub wystepowac jako pracodawca. Osoby z niepetnosprawnosciami maja mozliwo$¢
dostosowania $wiadczonych im ustug w sposéb nienarzucony przez standardy, tzn.
same decyduja o tym, kto, jak, kiedy, gdzie i w jaki sposéb swiadczy ustugi na ich
rzecz. Osoby z niepelnosprawno$ciami, ktére potrzebuja asystentury osobistej,
moga dowolnie wybiera¢ stopien sprawowanej kontroli nad $wiadczeniem uslug

# Zgodnie z art. 6 rozporzadzenia Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) nr 1303/2013 z dnia 17 grud-
nia 2013 r. ustanawiajacego wspolne przepisy dotyczace Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego,
Europejskiego Funduszu Spotecznego, Funduszu Spéjnosci, Europejskiego Funduszu Rolnego na rzecz
Rozwoju Obszaréw Wiejskich oraz Europejskiego Funduszu Morskiego i Rybackiego oraz ustanawiajace-
go przepisy ogélne dotyczace Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego, Europejskiego Funduszu
Spolecznego, Funduszu Spéjnosci i Europejskiego Funduszu Morskiego i Rybackiego oraz uchylajacego
rozporzadzenie Rady (WE) nr 1083/2006 (Dz. U. L 347 z 20 grudnia 2013 ., z p6zn. zm.), operacje wspie-
rane z funduszy europejskich musza by¢ zgodne z przepisami unijnymi oraz obowigzujacymi w danym
panstwie, w tym z Konwencjg o prawach oséb niepelnosprawnych.
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zgodnie z ich wymaganiami, mozliwo$ciami, okolicznosciami zycia i preferencjami.
Nawet jesli obowiazki pracodawcy przekazywane sa innym, to osoba z niepetno-
sprawno$cia musi pozosta¢ w centrum podejmowania decyzji dotyczacych pomocy.
Sprawowanie kontroli nad asystentura osobista moze si¢ odbywaé poprzez wsparcie
przy podejmowaniu decyzji®.

4. Scista wspélpraca z osobami z niepelnosprawnosciami oraz reprezentujacy-
mi je organizacjami w zakresie projektowanych elementéw systemu wspar-
cia.

Podczas projektowania, uchwalania i wdrazania przepiséw prawa, polityk czy
programéw odnoszacych sie do nowego systemu wsparcia, organy i instytucje pu-
bliczne powinny $cisle konsultowac sie i aktywnie wspdtpracowac z réznymi grupa-
mi 0s6b z niepetnosprawnosciami poprzez reprezentujace je organizacje. Dotyczy to
wszystkich aspektéw samodzielnego zycia, w szczegélnosci za§ opracowania ustug
wspierajacych oraz inwestowania $rodkéw na te ustugi w Srodowisku lokalnym®™.

5. Przyjecie niezbednych $rodkéw tymczasowych, pozwalajacych na stopnio-
we zwiekszanie dostepnos$ci uslug asystenta osobistego osoby z niepelno-
sprawnoscia.

Do czasu opracowania i przyjecia nowego systemu wsparcia uwzgledniajacego
ustugi asystenta osobistego osoby z niepetnosprawnoscia niezbedne jest wzmocnienie
i rozwdj istniejacych obecnie programéw pozwalajacych na korzystanie z asystencji
osobistej osobom najbardziej potrzebujacym tego rodzaju wsparcia. W tym celu ko-
nieczne jest podjecie dziatan pozalegislacyjnych —przeznaczenie odpowiednich srod-
kéw finansowych na programy pozwalajace finansowac ustugi asystenta osobistego
koordynowane przez organizacje pozarzadowe lub organy samorzadéw.

Podjecie dzialan legislacyjnych — wyeliminowanie barier prawnych, ktérych skut-
kiem jest kolizja tego rodzaju ustug z ustugami opiekuriczymi lub specjalistycznymi
ustugami opiekuriczymi $wiadczonymi przez o$rodki pomocy spotecznej. W prakty-
ce rozdzielenie ustug opiekuriczych zwigzanych m.in. z samoobstuga i prowadzeniem
gospodarstwa domowego od innych ustug oferowanych przez asystenta osobistego
osoby z niepetnosprawnoscia jest niemozliwe i niecelowe.

# Zob.: komentarz ogélny, pkt 15 lit. d.
* Zob.: komentarz ogélny, pkt 55. Obowiazek $cistego konsultowania sie ze srodowiskiem oséb z niepet-
nosprawnosciami przy wdrazaniu postanowient Konwencji wynika wprost z przepisu art. 4 ust. 3 KPON.
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