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Samodzielne zycie: dokonywanie

wyboru i kontrolowanie rzeczywistosci

Raport ESN dotyczacy sposobu, w jaki stuzby
spoteczne w Europie promuja wybor i kontrole
posrod osoéb niepetnosprawnych.

Europejska Sie¢ Spoteczna
wspierana jest przez
Komisje Europejska




Finansowanie

Europejska Sie¢ Spoteczna wspierana jest
przez Wspdlnotowy Program na Rzecz
Zatrudnienia i Solidarno$ci Spotecznej
(PROGRESS 2007-2013). Program

ten zostat stworzony w celu wspierania
finansowego wdrazania celéw Unii
Europejskiej w obszarach pracy i spraw
socjalnych zgodnie z Agenda Spoteczng
iw ten spos6b pomoc w osiggnigciu
celéw dla tych obszaréw wyznaczonych w
Strategii Lizbonskiej.

Siedmioletni program skierowany jest
do wszystkich interesariuszy, ktérzy
mogg pomadc w rozwoju wiasciwego
oraz efektywnego prawodawstwa, jak
réwniez polityki zatrudnienia oraz spraw
socjalnych we wszystkich 27 panistwach
cztonkowskich UE i EFTA oraz w
panstwach kandydujgcych.

W tym celu PROGRESS 2007-2013
koncentruje sie na:

— dokonywaniu analiz oraz zapewnieniu
doradztwa dotyczgcego polityki
zatrudnienia, solidarnosci spotecznej oraz
réwnouprawnienia pici;

— monitorowaniu wdrazania prawa oraz
polityk UE w obszarach zatrudnienia,
solidarno$ci spotecznej oraz
réwnouprawnienia ptci oraz tworzeniu
raportéw na ten temat;

— promowaniu dzielenia sie wiedzg z
zakresu polityki, nauki oraz wsparcia przez
Panstwa Cztonkowskie w zakresie cele i
priorytety UE; oraz

— przekazywaniu pogladéw wyrazanych
przez interesariuszy oraz przedstawicieli
reszty spoteczenstwa.

Informacje zawarte w tym raporcie nie
muszg odzwierciedla¢ zdan i opinii Komisji
Europejskiej. Aby dowiedzie¢ sie wigcej
na temat programu PROGRESS, odwiedz
strone www.ec.europa.eu/progress



Samodzielne zycie: dokonywanie

wyboru i kontrolowanie rzeczywistosci

Raport ESN dotyczacy sposobu, w jaki stuzby
spoleczne w Europie promuja wybér i kontrole
posrod oséb niepetnosprawnych.

Europejska Sie¢ Spoteczna (ESN) zrzesza osoby planujgce, zarzgdzajgce i
realizujgce publiczng pomoc spoteczng, jak réwniez pracownikow organizacji
nadzorujgcych lub jednostek badawczych. Wspieramy rozwoj efektywne;j
polityki spotecznej oraz rozpowszechniamy dobre praktyki w pomocy
spotecznej poprzez wymiane informacji i doswiadczen.
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Ciesze sie z tego raportu oraz zaangazowania ESN w sprawy usamodzielnienia. Dobrze
widzie¢, ze wszystkie kraje wymienione w tym raporcie ESN ratyfikowaty Konwencje ONZ

o prawach 0s6b niepetnosprawnych oraz ze dysponujg one rozwigzaniami prawnymi
wspomagajgcymi samodzielne zycie przez zapewnienie wsparcia ze strony asystentéw oséb
niepetnosprawnych oraz zastosowanie indywidualnych budzetéw dla oséb niepetnosprawnych.

Z drugiej strony alarmujacy jest fakt, iz w tych samych krajach ze wzgledu na kryzys
finansowy ogranicza sie ustugi Swiadczone dla oséb niepetnosprawnych, ktére majg prawo
do samodzielnego zycia zagwarantowane przez Konwencje ONZ, cho¢ powinno sie zatem
zapewniac¢ ustugi majgce na celu wspieranie ich w osiggnieciu tego celu. Ciecia nie mogg
uderza¢ w osoby niepetnosprawne bardziej, niz w pozostatych obywateli.

Bez dostepu do takich ustug, jakie mam tutaj w Szwecji nie bytbym w stanie cieszy¢ sie w petni
zyciem, ktére prowadze, wliczajgc w to mozliwo$¢ wykonywania przeze mnie pracy. Spotykam
jednak wielu ludzi, ktérzy nie majg tyle szczescia, gdyz znajdujg sie oni w systemie opieki
instytucjonalnej, ktérej majg juz dosy¢. Nie moga decydowac o swoim miejscu zamieszkania
ani towarzystwie — wielu zostato opuszczonych przez rodziny. Nie mogg wychodzi¢ wieczorami;
pozostajg pod kontrolg przypominajgcg wiezienng. Nie wolno im podejmowac decyzji - ani
dotyczacych tego, co bedg jedli, ani tego, co bedg robili. Taka sytuacja stanowi naruszenie ich
praw zagwarantowanych przez Konwencje ONZ.

Ratyfikacja konwencji to jedynie pierwszy krok. Nastepnym jest jej wdrozenie — to dlatego
powinnismy pracowac razem ze stuzbami spotecznymi w celu wprowadzenia do praktyki takich
sposobow dziatania, ktore bedg wciela¢ w zycie idee samodzielnego zycia oraz dadzg kazdemu
mozliwos$¢ dokonywania wyboréw i sprawowania kontroli nad wkasnym zyciem.

Europejska Sie¢ na Rzecz Samodzielnego Zycia dziekuje ESN za napisanie i publikacje tego
raportu oraz za mozliwo$¢ wziecia udziatu w wiosennym seminarium ESN w roku 2013. Z
niecierpliwoscig czekamy na kolejng okazje do wspotpracy z ESN. 7y

Jamie Bolling
dyrektor wykonawczy ENIL
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1. Wstep

To, ze zyjemy samodzielnie cieszgc sie

z mozliwosci dokonywania wyboréw

i sprawowania kontroli nad naszymi
decyzjami zyciowymi jest czyms, co
niemal wszyscy z nas przyjmujg za

cos oczywistego. Wazne jest to, ze 80
milionéw' 0s6b niepetnosprawnych

w Europie jest w stanie dokonywaé
wyboréw i sprawowac kontrole nad swoim
zyciem. Osoby niepetnosprawne to ludzie
posiadajgcy umiejetnosci, ambicje i plany.

Cztonkowie ESN - menedzerowie
publicznych stuzb spotecznych z catej
Europy - odpowiedzialni sg za ustugi na
rzecz osob niepetnosprawnych na szczeblu
lokalnym. Ustugi te w roznym stopniu (w
zaleznos$ci od uwarunkowan prawnych i
finansowych) wspierajg samodzielne zycie
niepetnosprawnych.

Wiosenne seminarium ESN w roku 2013
“Wybor i kontrola dla korzystajgcych

z ustug” (18-19 kwietnia, Helsinki,
Finlandia) zajmowato sie tym wtasnie
kluczowym problemem, koncentrujgc
sie na sytuacji osob niepetnosprawnych
i chronicznie chorych w wieku ponizej
65 lat. Doswiadczenia cztonkéw ESN
wskazujg, ze aktywne witgczanie sie
0s6b niepetnosprawnych w proces
wyboru ustug, ktére majg ich dotyczy¢
oraz podejmowanie przez nich decyzji
dotyczacych opieki podwyzsza ich

" Komunikat Komisji Europejskiej: European Disability
Strategy 2010-2020: A Renewed Commitment to a
Barrier-Free Europe. http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/
LexUriServ.do?uri=CELEX:52010DC0636:en:NOT

jakos$¢ zycia, a takze polepsza jakosé
ustug. Konwencja ONZ o prawach oso6b
niepetnosprawnych oraz Europejska
Strategia w Sprawie Niepetnosprawnosci
na lata 2010-2020 starajg sie chroni¢
prawa osob niepetnosprawnych oraz
likwidowac bariery stojgce pomiedzy nimi
a samodzielnym zyciem i wtgczeniem
spotecznym.

Raport jest kontynuacjg pierwszego
opublikowanego przez ESN raportu

W strone Europy Narodéw” (1998)
dotyczgcego zasitkdw na pokrycie kosztéw
opieki w Europie. Zaczyna sie on od
zwieztych definicji kluczowych poje¢
zwigzanych z samodzielnym zyciem.
Raport ten pokazuje nastepnie, jak polityki
szesciu krajow europejskich promuja
samodzielne zycie oraz w jakim stopniu sg
w nich zawarte rozwigzania wspierajgce
wybor i kontrole.

Krajami tymi sg Austria, Estonia, Rumunia,
Szwecja, Hiszpania oraz Zjednoczone
Krélestwo. Szczegdlng uwage poswiecono
planom indywidualnych budzetéw dla
0s6b niepetnosprawnych oraz asystentom
0s06b niepetnosprawnych istniejgcymi w
tych krajach. Na koniec, raport prezentuje
réwniez opinie cztonkéw ESN dotyczgce
wyzwan i mozliwosci zwigzanych z
rozwojem tej agendy w kontekscie polityki
miedzynarodowej i europejskiej.
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2. Kluczowe pojecia

,Samodzielne zycie” oraz ,wybdr i kontrola”
to dwa blisko spokrewnione kluczowe dla
tego raportu pojecia. Samodzielne zycie

to mozliwos¢ dokonywania przez osoby
niepetnosprawne wyboréw i podejmowania
przez nich decyzji dotyczgcych swojego zycia
oraz dysponowanie takg sama szansg na
samookreslenie sig, jak ludzie petnosprawni.
Wybdr i kontrola z kolei odnoszg sie do
mozliwosci osdb niepetnosprawnych do
decydowania o swoim zyciu i sprawowane;j
nad nimi opieki, w tym zdolno$¢ do
decydowania gdzie, z kim i jak chcieliby
mieszkac.

Istniejg dwa kontrastujgce ze sobg modele
opieki nad osobami niepetnosprawnymi.
Tradycyjny model opieki bazuje na
dtugoterminowym pobycie takich oséb w
instytucjach, gdzie opieka potgczona jest z
zamieszkaniem, zapewnieniem positkdw,

a nawet z zyciem towarzyskim. Z drugiej
strony, skoncentrowana na jednostce opieka
Srodowiskowa to model, ktéry wspiera osoby
niepetnosprawne w celu umozliwienia im
zarzgdzania wkasnym zyciem: miejscem
zamieszkania, otrzymywang opieka,
jedzeniem i zyciem spotecznym. Sgdzimy, iz to
model opieki Srodowiskowej najlepiej pozwala
osobom korzystajgcym z pomocy najpetniej
korzysta¢ z samodzielnego zycia oraz
dokonywac¢ wyboréw i sprawowacé kontrole.

Zapewnienie osobom korzystajgcym z opieki
odpowiednich srodkéw finansowych stanowi
wazny krok w kierunku samodzielnego
zycia. Istniejg rézne modele takiego
finansowania: zasitki na pokrycie kosztéw
opieki, czyli pomoc finansowa otrzymywana
przez osoby korzystajgce z opieki w celu
zapewnienia sobie ustug opiekunczych,
wydawane po przeprowadzeniu analizy
potrzeb. Indywidualne budzety oséb
niepetnosprawnych to pochodzace z
réznych zrédet pienigdze przeznaczone
przez instytucje publiczne, za ktére

osoby korzystajgce z pomocy moga

zapewnic sobie ustugi. Réznica polega

na tym, ‘indywidualne budzety oséb
niepetnosprawnych’ finansowane sg z réznych
zrédet budzetowych. Systemy wsparcia

przez asystentéw pozwalajg na zatrudnienie
asystenta osoby niepetnosprawnej lub
korzystac¢ z jego ustug po zatrudnieniu go
przez posrednika. Opieka $rodowiskowa
stanowi¢ moze jedno z gléwnych obcigzen
budzetowych, ktore finansowane jest albo w
systemie zasitkow na pokrycie kosztow opieki,
albo w ramach indywidualnego budzetu osoby
niepetnosprawne;.

Ruchy samopomocy zrzeszajg osoby
korzystajace z pomocy, ktdrzy organizujg sie
w celu polepszenia jako$ci wlasnego zycia i
pomocy stuzbom publicznym, by umozliwi¢ im
poprawe zycia 0sob korzystajgcych z pomocy:
byty one gtéwnym motorem ruchu w kierunku
samodzielnego zycia.

Czemu samodzielne zycie jest tak wazne?
Dla osob korzystajacych z pomocy koncepcja
samodzielnego zycia oznacza, iz bedg

oni w stanie odgrywac aktywng role w
zarzadzaniu swojg wiasng opieka. Koncepcja
ta wspiera prawo 0sob niepetnosprawnych
do réwnych szans w zyciu — takich samych,
jakimi ciesza sie wszyscy inni - oraz promuje
prawo do podejmowania decyzji zyciowych
bez niepotrzebnego wptywu lub kontroli ze
strony innych ludzi. Swiadectwo mtodego
niepetnosprawnego umystowo cztowieka
podczas wiosennego seminarium ESN w 2013
byto widocznym dowodem na to, jak wazng
role moze odegra¢ samodzielne zycie.

Z kolei dla stuzb spotecznych samodzielne
zycie powinno oznacza¢ pomoc jednostkom
i ich rodzinom w samodzielnym zyciu
zamiast pozwala¢ im stawac sie zaleznym
od pomocy stuzb. Miedzynarodowe zasady
pracy socjalnej sugeruija takie podejscie,
ktdre promuje niezaleznosc¢ i partycypacje
klientow. Zachecajg pracownikéw socjalnych
do indywidualnego traktowania kazdej osoby
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— z whasciwymi jej konkretnymi potrzebami

i preferencjami?. Stuzby spoteczne majg
zatem podejmowac coraz bardziej energiczne
dziatania w celu wzmocnienia pozycji osob
niepetnosprawnych, traktujgc je jako osoby
kompetentne, ze swoimi wtasnymi ambicjami i
planami, a nie ofiary wymagajgce ochrony.

Konwencja ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych

Artykut 19 - Prowadzenie zycia
samodzielnie i przy witaczeniu w
spoteczenstwo

Panstwa Strony niniejszej konwencji

uznajg réwne prawo wszystkich oséb
niepetnosprawnych do zycia w spoteczenstwie,
wraz z prawem dokonywania takich samych
wyboréw, na réwni z innymi osobami, oraz
podejmg efektywne i odpowiednie srodki w
celu utatwienia petnego korzystania przez
osoby niepetnosprawne z tego prawa oraz

ich petnej integraciji i petnego udziatu w zyciu
spoteczenstwa, w tym poprzez zapewnienie,
ze:

(a) osoby niepetnosprawne beda miaty
mozliwos¢ wyboru miejsca zamieszkania i
podjecia decyzji co do tego, gdzie i z kim bedag
mieszkac, na zasadzie rownosci z innymi
osobami, a takze, ze nie bedg zobowigzywane
do mieszkania w szczegélnych warunkach,

(b) osoby niepetnosprawne bedg miaty dostep
do szerokiego zakresu ustug swiadczonych

w domu, w miejscu zamieszkania i innych
ustug wsparcia $wiadczonych w ramach
spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy
osobistej niezbednej do zycia w spotecznosci

i integraciji spotecznej, ktéra takze pozwoli na
zapobieganie izolacji i segregaciji spotecznej,
(c) $wiadczone w spotecznosci lokalnej

ustugi i urzgdzenia dla ogétu ludnosci bedg
dostepne dla os6b niepetnosprawnych, na
zasadzie réwnosci z innymi osobami oraz bedg
odpowiadac ich potrzebom.

2 Miedzynarodowa Federacja Pracownikéw Socjalnych,
Statement of Ethical Principles, odwiedzone 3 marca 2012.
http://ifsw.org/policies/statement-of-ethical-principles/
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“Teraz staramy sie zaangazowac w
budowanie naszego wiasnego zycia. To
ciezkie, ale wiele sie uczymy. Chcemy by¢
odpowiedzialni za nasze wtasne zycie. Dla
nas jest bardzo wazne, zeby otrzymywac
wsparcie od innych ludzi.”

Martins Rullis, cztonek grupy samopomocy
oraz osoba korzystajgca z pomocy, Ruch
Samopomocy, Lotwa

Samopomoc: Czemu tak wazne jest, zeby$smy znali swoje prawa i dokonywali
swiadomych wyboréw

Martins Rullis, cztonek grupy samopomocy oraz osoba korzystajgca z opieki, Ruch
Samopomocowy, totwa

Przemowa wygfoszona na wiosennym seminarium ESN, 18 kwietnia 2013 w Helsinkach,
Finlandia

11 Nazywam sie Martin Rullis. Mam 33 lata. Mieszkam w Rydze. Historia mojego zycia to takze historia

zmian, ktére pojawity sie w zyciu tych niepetnosprawnych umystowo totyszy w ciggu ostatnich 20

lat. Kiedy bytem maty, chodzitem do przedszkola specjalnego. Potem zaczatem chodzi¢ do szkoty,
zetknatem sie takze z naukg w domu. Po ukonczeniu szkoty specjalnej zaczatem chodzi¢ do osrodka
opieki dziennej — jednego z pierwszych na totwie. Uczestnictwo w zyciu spotecznym byto dla mnie
czym$ bardzo waznym. Nie chciatem siedzie¢ samotnie w domu. Pracownicy o$rodka opieki dziennej
organizowali wtedy wiele projektdw w celu wdrozenia na totwie nowych ustug.

W roku 2000 stworzyli oni program Zatrudnienia Wspomaganego. Jedng z najwazniejszych rzeczy w
moim zyciu bylo to, ze chciatem dostac¢ prace. Zaczatem uzywaé ustug zatrudnienia wspomaganego.
Bytem bardzo zainteresowany komputerami. Doradczyni zawodowa pomogta mi w uzyskaniu statusu
bezrobotnego. | miatem mozliwos¢ wzigcia udziatu w kursach komputerowych organizowanych

dla bezrobotnych oséb niepetnosprawnych. Po kursach dostatem prace. Od siedmiu lat pracujg w
miedzynarodowej firmie telekomunikacyjnej. Z poczatku bardzo pomagata mi doradczyni zawodowa.
Rozmawiata z moimi kolegami z pracy na temat moich problemdw i moich mocnych stron. Teraz moi
koledzy pomagajg mi, kiedy mam jaki$ problem. Wiedza, kiedy potrzebujge pomocy i jak mozna mi
pomac.

Przez ostatnie 7 lat uczeszczatem do osrodka dziennej opieki, zeby bra¢ udziat w zajeciach grupy
muzycznej oraz spotkaniach grupy samopomocy. W roku 2004, nasz osrodek stworzyt pierwszg

grupe samopomocy na totwie. Miatem duzg motywacje, by zostac jej cztonkiem. Kiedy zaczatem
pracowac z innymi ludzmi, zobaczytem, ze ich zycie i wybory sg inne, niz u oséb niepetnosprawnych
umystowo. Zeby podejmowac¢ decyzje potrzebujemy posiadaé wiedze. Nauczyli$my sie wielu

nowych rzeczy. DowiedzieliSmy sie o swoich prawach. NauczyliSmy si¢ podejmowac nasze pierwsze
decyzje, wyraza¢ nasze mysli. To byto ekscytujgce. Wkrétce zdaliSmy sobie sprawe, ze takie grupy
powinny zostac stworzone takze gdzie indziej na totwie. Dlatego tez zorganizowalismy 2 projekty i
przeszkolilismy 10 grup z fotewskich osrodkéw dziennej opieki oraz 6 grup z instytucji catodobowych.
Dzisiaj mamy 17 aktywnych grup w réznych rejonach totwy. Uczymy sig nowych rzeczy, a nastepnie
uczymy ich naszych przyjaciot. Organizujemy seminaria i konferencje. Rozmawiamy z waznymi ludzmi.
Rozmawiamy ze spoteczenstwem. Ta wiedza jest dla mnie bardzo pozyteczna w codziennym zyciu.
Czesto musze podejmowac decyzje w pracy. Najpierw byto to bardzo trudne i martwitem sie tym. Teraz
mam wigcej doswiadczenia i podejmowanie decyzji nie wydaje mi sie juz trudne. Takze koledzy z pracy
rozumiejg teraz, ze potrzebuje czasu na podjecie decyzji i moge potrzebowac informaciji w jezyku, ktory
jest tatwy do zrozumienia.

totwa ma dwie grupy osob niepetnosprawnych umystowo: tych, ktérzy zyjg w rodzinach i tych, ktorzy
przebywajg w instytucjach catodobowych. Na totwie jest 15000 ludzi niepetnosprawnych umystowo.
Okoto 6000 z nich mieszka w instytucjach. Obecnie ilo$¢ oséb niepetnosprawnych umystowo,

ktorzy mieszkajg w instytucjach zmniejsza sie. Niektorzy zaczeli mieszkac poza nimi. Dwa lata temu
dotgczylismy do bardzo waznego projektu. Konwencja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych
zostata przettumaczona na tatwg do przeczytania wersje po fotewsku i rosyjsku. Ten dokument jest
dla nas wazny. Przedtem wszelkie decyzje dotyczgce naszego zycia byly podejmowane przez nasze
rodziny lub pracownikéw socjalnych, a nawet pracownikéw instytuciji. Teraz staramy sig¢ zaangazowaé
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w budowanie naszego wtasnego zycia. To ciezkie, ale wiele sie uczymy. Chcemy by¢ odpowiedzialni za nasze wiasne zycie. Dla nas jest bardzo wazne,
zeby otrzymywac wsparcie od innych ludzi.

Nasze rodziny muszg zrozumieg, ze jestesmy w stanie podejmowaé decyzje. Bardzo wazne jest, zeby zmieni¢ sposdb myslenia ludzi o osobach
niepetnosprawnych umystowo zwlaszcza, jesli chodzi o ludzi pracujgcych w instytucjach. Podejmowanie niezaleznych decyzji jest tam prawie niemozliwe.
Mozemy podejmowac prawidtowe decyzje, ale potrzebujemy uczy¢ sie i otrzymywac wiasciwe informacje. Nasze grupy samopomocy majg osoby
wspierajgce, ktére uczag nas i zapewniajg wsparcie w tym zakresie. Ale sg to pracownicy osrodkéw dziennej opieki lub instytucji. Czasami ci pracownicy
zmieniajg prace. Osoby wspierajgce maja tez inne obowigzki. Dziatalno$¢ kazdej grupy jest wysoce zalezna od woli instytucii, jesli chodzi o wsparcie takich
grup. Czesto z powodu zmian posréd pracownikow lub kierownictwa, grupa ktora byta bardzo aktywna staje sie nieaktywna, gdyz traci wsparcie.

QOd 1 stycznia 2013 roku osoby niepetnosprawne umystowo moga otrzymaé pomoc asystenta, ale teraz jest to bardziej asystent-towarzysz. Wedtug naszego
ruchu samopomocowego potrzebujemy asystentéw pomagajgcych w codziennych sprawach. Mamy wiele specyficznych probleméw. Jednym z nich jest
planowanie naszych budzetéw. Wszyscy potrzebujemy pomocy w tym zakresie. Nie mozemy by¢ catkowicie niezalezni bez wiasciwego wsparcia. Musimy
rozpoczg¢ dialog w sprawie systemu wsparcia przez asystentéw oséb niepetnosprawnych. Tylko my mozemy powiedzieé, gdzie jest potrzebna pomoc.

To nasze prawo. Wazne jest dla nas, by bra¢ udziat w rozwijaniu nowych ustug. Obecnie jeste$my zaangazowani razem z Inclusion Europe w projekt o
nazwie ,Pathways 2”. Dyskutowali$my na wiele tematéw takich, jak tatwy do zrozumienia jezyk i ksztaicenie ustawiczne. Na totwie brakuje materiatow
napisanych fatwym do zrozumienia jezykiem i czgsto nie mamy wystarczajgcych informaciji. Takze ksztatcenie ustawiczne to na totwie nowos¢. Byto
bardzo trudno dostac sie do tych programéw. Teraz rozmawiamy o tym z ludzmi, ktérzy mogg zmieni¢ te sytuacje. Musimy sie wiele nauczy¢, zebysmy
mogli wyraza¢ i uzasadnia¢ nasze opinie. Staba edukacja i brak dobrego wsparcia sg barierami dla procesu podejmowania decyzji. Zapewnienie wysokiej
jakosci alternatywnych ustug pozwoli nam zy¢ niezaleznie, byé petnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa i mie¢ swoj udziat w procesach spotecznych,
ekonomicznych i politycznych. b

Dokonywanie wyboru i kontrolowanie rzeczywistosci

Przejscie od tradycyjnego modelu opieki
bazujgcego na modelu opieki instytucjonalnej
i blizszej medycynie do podejscia
usamodzielniajgcego promujgcego wybor i
kontrole jest procesem dtugotrwatym. Osoby

niepetnosprawne, polityki europejskie i szerokiego zakresu ustug i programow, ktére

narodowe, Konwencja ONZ oraz fundusze pozwalajg im na samodzielne zycie z pomocg
europejskie moga pomoc w promocji stuzb spotecznych, zasady prawa musza zostaé
samodzielnego zycia. Niemniej, aby zapewni¢ najpierw wdrozone w zycie. Na diagramie mozna
osobom niepetnosprawnym dostep do zobaczy¢ uproszczony przebieg tego procesu.

Przyczyny zmian Wdrozenie
Upominanie sie o Projektowanie dla
wiasne prawa wszystkich: dostepnosé
Krajowe polityki Rynek ustug

wigczenia spotecznego

Konwencja ONZ
o prawach 0s6b Wybdr i kontrola
niepetnosprawnych Ustugi skoncentrowane
Unijne i krajowe na jednostce
prawodawstwo Opieka srodowiskowa
dotyczace rownych Wigczenie

praw klienta w proces

Tradycyjny model
opieki

Opieka instytucjonalna
Zaleznos¢ od
Swiadczen socjalnych

Medyczny model opieki

Samodzielne zycie

Fundusze strukturalne
UE

przygotowywania
ustugi




10 Samodzielne zycie
Profile krajow

“Wszystkie kraje rozwijajg sie w rozny
Sposob z uwagi na réznice kulturowe i
strukturalne. Jest zatem interesujgce, w jaki
Sposob kazde z nich rozwija sie w miare
uptywu czasu.”

Jamie Bolling z Europejskiej Sieci na Rzecz
Niezaleznego Zycia

3 Materiaty Ogdlnej Okresowej Oceny Austrii

dla Osterreichische Arbeitsgemeinschaftfiir
Rehabilitation (OAR) — Dachverband der
BehindertenverbandeOsterreichs (OAR) — Austriacka
Rada Narodowa Oséb Niepetnosprawnych na 10
sesje grupy roboczej UPR. (2011). http://www.oear.
or.at/ihr-recht/un-behindertenrechtskonvention/
universal-periodic-review/berichte/
UPRsubmissionforAustriaOEARfinal.doc. s.5

4 Flieger, P., Brozek, D., Huainigg, F., Karoliny,K.,
Sporschill, D., Stockne, H. (2005). Raport krajowy
ANED na temat wdrazania polityk wspierajgcych
samodzielne zycie os6b niepetnosprawnych. http://www.
disability-europe.net/content/aned/media/ANED %20
Independent%20Living%20report%20-%20Austria.pdf,
s.10

5 Ibid

3. Samodzielne zycie:
przeglad polityk oraz
prawodawstwa szesciu
krajow europejskich

Ponizsza sekcja zajmuje sie politykami dotyczacymi niepetnosprawnos$ci i promocji
samodzielnego zycia w szesciu krajach: Austrii (Wiedniu), Estonii, Rumunii, Hisz-
panii, Szweciji oraz Zjednoczonym Krélestwie (Anglii). Kraje te zostaty wybrane

z uwagi na to, iz reprezentujg odmienne tradycje pomocy spotecznej w Europie.
Dane, ktdre postuzyty do stworzenia skréconych profili to informacije pochodzgce
ze zrodet publicznych i zgromadzone przez pracownikéw ESN oraz wiedza i
doswiadczenia cztonkéw ESN, ktére zebrano podczas wiosennego seminarium

ESN w kwietniu 2013 roku. Profile te nie obejmujg wszystkich aspektow prow-
adzonej w tych krajach polityki dotyczgcej niepetnosprawnosci, ale umozliwiajg
przeglad polityki oraz praktyki zwigzanej z samodzielnym zyciem ze szczegdlnym
uwzglednieniem indywidualnych budzetéw osdb niepetnosprawnych oraz
systemow zapewnienia wsparcia przez asystentow osob niepetnosprawnych.

Austria

Idea samodzielnego zycia oséb
niepetnosprawnych stata sie ostatnio bardziej
widoczna w prawodawstwie austriackim. Na

jej ksztaft miaty wptyw zaréwno grupy osob
korzystajgcych z pomocy, jak i Konwencja
ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych
ratyfikowana w 2008 roku. Mimo tego
mozliwos¢ wyboru pomiedzy réznymi ustugami
nadal zalezy od lokalnych ustalen i dostepnosci
ustug na danym terenie; tradycyjne formy
zapewnienia ustug nadal dominujg.

Przeglad prawodawstwa krajowego i
regionalnego

Mimo tego ubezpieczenie spoteczne
przydziela ,dodatki opiekuncze” (zasitki

na pokrycie kosztow opieki) dla osdb
niepetnosprawnych, ale sg one na tyle
niskie, ze nie wystarczajg one osobom

z powaznymi potrzebami opiekunczymi

do zycia poza instytucjami, w domu
rodzinnym lub na wynajecie asystenta osoby
niepetnosprawnej®. Ocena potrzeb bazuje
na modelu medycznym, koncentrujgcym sie

na stopniu niepetnosprawnosci fizycznej*.
Poza tym istnieje rowniez federalny system
otrzymywania wsparcia ze strony asystentow
0s0b niepetnosprawnych takze w miejscu
pracy oraz w drodze do niej — jest on
finansowany przez Ministerstwo Spraw
Spotecznych. Konferencja asystentéw ocenia,
ile godzin wsparcia bedzie potrzebne, a
punkty $wiadczenia ustug przez asystentow
0sob niepetnosprawnych organizujg samo
wsparcie. W roku 2010 pomoc w miejscu
pracy otrzymato 345 osob®. Jako ze Austria to
panstwo federalne, wprowadzanie konkretnych
systemow wsparcia przez asystentow osob
niepetnosprawnych lezy w kompetencjach
wiadz lokalnych. Pomoc asystenta osoby
niepetnosprawnej poza miejscem pracy

jest zapewnione jedynie w trzech krajach
zwigzkowych: Gornej Austrii, Tyrolu i Wiedniu.

Asystenci os6b niepetnosprawnych

oraz indywidualne budzety oséb
niepetnosprawnych

Zaspokojenie potrzeb mieszkaniowych oraz
pomoc spoteczna dla 0oséb niepetnosprawnych
jest przyznawana na poziomie panstw



zwigzkowych. Dostarczycielami potrzebnych
ustug sg czesto cieszgce sie powszechnym
szacunkiem organizacje pozarzagdowe, z
ktérych czes¢ (ale nie wszystkie) zmienia
swoje podejscie do ustug na bardziej
skoncentrowane na jednostce ustugi
Srodowiskowe. Mimo tego podstawowa
struktura tradycyjnego zapewniania ustug
(opieka w miejscu zamieszkania, opieka
dzienna itp.) nie zmienita sie, a osoby
niepetnosprawne rzadko majg wptyw na ksztatt
ustug®. Austriacki ruch samopomocy miat duzy
wplyw na wprowadzenie samodzielnego zycia
do praktyki stuzb spotecznych, a pozarzagdowe
,Centra Samodzielnego Zycia” aktywnie
wptywaty na ksztatt prawa dotyczgacego
asystentdéw oso6b niepetnosprawnych w trzech
krajach zwigzkowych’.

System wsparcia przez asystentéow oséb
niepetnosprawnych, Wieden

Miasto Wieden wprowadzito miesieczny
zasitek na pokrycie kosztéw opieki dla
mieszkancow z powazng niepetnosprawnoscig
w wieku od 18 do 65 lat. Miasto uznaje osoby
korzystajgce z ustug za ekspertow, jesli chodzi
0 sprawowanie opieki nad samymi soba: to oni
przygotowujg wtasng ocene potrzeb, a dopiero
po niej nastepuje przygotowanie wspoinej
oceny potrzeb dokonywane przez pracownika

socjalnego i osobe korzystajgcg z pomocy?®.
Ocena ta bazuje na potrzebach dotyczacych
wsparcia, a nie sytuacji medycznej danej
osoby. Niepetnosprawni mogg wybrac,

czy chcg zatrudnic asystenta sami, czy tez
dostarczyciel ustug zrobi to w ich imieniu.
Ponad potowa oséb korzystajgcych z ustug
zatrudnia asystentéw bezposrednio.

Zasitek moze mie¢ wysokos$¢ do 8000 euro
miesiecznie, a jego $rednia wysokos¢ na
osobe korzystajgcg z zasitku wynosi 4600
euro®. Zasitki na zatrudnienie asystenta

sg wyzsze, niz w pozostatych panstwach
zwigzkowych, jednak systemem tym
objetych jest jedynie 11,7 os6b na 100.000
mieszkancow w zwigzku ze Scistymi
wymogami, ktore nalezy spetni¢ w celu
ubiegania sie o taki zasitek™. W marcu
2013, zasitek taki otrzymato 215 osdb.
System wsparcia przez asystentow oséb
niepetnosprawnych w Wiedniu wigcza w
proces tworzenia i wykonywania ustug
zaréwno osoby korzystajgce z pomocy,
jak i organizacje samopomocowe. Trzy
pozarzgdowe centra doradcze organizujg
grupy wsparcia oraz dostarczajg informacji
i zapewniajg szkolenia z zakresu wsparcia
udzielanego przez asystentow osoby
niepetnosprawnej. Zewnetrzna ocena

Osiagniecie celow indywidualnych dzigki wzigciu udziatlu w systemie pomocy swiadczonej przez
asystentéw osob niepetnosprawnych w Wiedniu, Austria

Uczestnicy (z 77)
ktorzy

aspirowali do osiggnigcia celéw

Uczestnicy, ktérzy oswiadczyli,
ze ich cel zostat osiggniety

lub czesciowo

20 : 40 . 60 . 80 50% 100%

odeiazyt krewnych | I o 65.4%

41.5%
amniefszyt zaleznost | G 56.1%
od krewnych g g 43.5%
awigkszyt I 5 71.7%
niezalezno$¢ od : : i 28.3%
pomocy lub przyjaciot '
awigkszyé udzial w | A M 67 54.4%
zyciu spotecznym H g : 39.7%
zintensyfikowaé _: : : 60 53.1%
dziatalnos¢ kulturalng ; : 37.5%
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ujawnita pozytywny wptyw takie systemu

jesli chodzi o zdrowie, niezaleznos¢ oraz
zdolnos$¢ do pracy™. Powyzej dwdch trzecich
badanych oséb korzystajgcych z pomocy

jest zadowolonych lub bardzo zadowolonych

z systemu wsparcia przez asystentéw osob
niepetnosprawnych i stwierdzito, iz wsparcie,
jesli chodzi o ilo$¢ godzin oraz finansowanie,
jest wystarczajgce. Osoby korzystajace z
pomocy potwierdzity, ze system wsparcia przez
asystentdéw os6b niepetnosprawnych pomaogt
im osiggac ich osobiste cele zyciowe. Ocena
pokazata takze, ze ustugi te byly takze bardziej
efektywne, jesli chodzi o takie ich jego rezultaty,
jak zwigkszenie niezaleznosci od krewnych,
zwiekszenie partycypaciji w zyciu spotecznym
oraz polepszenie stanu zdrowia.

Przysztosc

Podczas kryzysu ekonomicznego Austria
przeznaczyta wiecej sSrodkéw na pomoc
spoteczng. Do tego wptyw kryzysu zostat
nastepnie ograniczony przez polepszenie
sie sytuacji na rynku pracy, co spowodowato
brak cie¢, jesli chodzi o stuzby spoteczne'. W
celu rozwijania spojnych polityk narodowych
dotyczagcych wsparcia udzielanego przez
asystentdw osob niepetnosprawnych w

roku 2011 stworzono w Ministerstwie Spraw
Spotecznych specjalng grupe zadaniowg™.

% lbid 5.7

7Stockner, H. (2011). Personliche Assistenz als Ausweg
aus der institutionellen Segregation von Menschen mit
Behinderungen. http://bidok.uibk.ac.at/library/stockner-
assistenz.html

8 Fonds Soziales Wien (2012). Selbstbestimmt Leben mit
personlicher Assistenz. Wien.

9 Plohovits, M.(2013). Personal Assistance in Vienna —
Evaluating the Experience of Service Users.Presentation
at ESN Spring Seminar 2013. www.esn-eu.org/raw.
php?page=files&id=662

° Stockner, H. (2011). Personliche Assistenz als Ausweg
aus der institutionellen Segregation von Menschen mit
Behinderungen

" Mayrhofer, H., Sutterllty, M. (2008). Modellprojekt
Personliche Assistenz (PA) Wien, Endbericht der
Begleitforschung. http://behinderung.fsw.at/downloads/
PAB_Endbericht_20080331.pdf

2 Sozialschutz in Osterreich 2012 (2012).
Bundesministerium fiir Arbeit, Soziales und
Konsumentenschutz. Wien

3 Plohovits, M. (2013). Personal Assistance in Vienna —
Evaluating the Experience of Service Users
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4 University of Kent (2006).Deinstitutionalisation

and community living —outcomes and costs:

report of aEuropeanStudy. http://www.kent.ac.uk/
tizard/research/DECL_network/documents/
DECLOCCountryreportEstonia.pdf. s.10

® TRAVORS project. (2009). A review of the situation
of people with disabilities in Estonia.http://www.travors.
eu/download_material/subhABOUT%20TRAVORS/
ENglish%20site/backgroundreport_estonia.pdf. s.8

16 Estonskie Ministerstwo Spraw Wewnetrznych.
https://www.siseministeerium.ee/the-functions-of-local-
government/

Estonia

W Estonii niedawno wprowadzone przepisy
prawne ktadg wiekszy nacisk na samodzielne
zycie we wszystkich sferach zycia. Mimo
tego, prawo do wyboru i kontroli nie jest
zagwarantowane dla kazdego z powodu
braku srodkow, zwtaszcza na poziomie
gminy. Konwencja ONZ o prawach oséb
niepetnosprawnych zostata ratyfikowana
przez estonski parlament w roku 2012.

Przeglad prawodawstwa

Ustawa o pomocy spotecznej z 1995 reguluje
ustugi wsparcia dla os6b niepetnosprawnych.
Nowelizacja z roku 2004 koncentruje sie

na samodzielnym zyciu w szeregu ustug.
Deklaruje ona konieczno$¢ zapewnienia
rownych szans, partycypacji oraz
niezaleznosci oséb niepetnosprawnych.
Dotyczy ona edukaciji, transportu,
zatrudnienia, mieszkalnictwa, dostepu do
budynkéw publicznych oraz uprawnia osoby
niepetnosprawne do ,wyznaczenia w razie
koniecznosci opiekuna lub asystenta osoby
niepetnosprawnej”. Mimo tego zapewnienie
wielu ustug jest nadal przewidziane jedynie
w domach opieki a nawet w szpitalach, a
ustawa o pomocy spotecznej ,nie tworzy
wystarczajgco efektywnej podstawy prawne;j
do mozliwie najlepszego zaspokojenia
indywidualnych potrzeb.”'4

Ustawa o $wiadczeniach socjalnych dla
0s0b niepetnosprawnych z roku 2001
reguluje Swiadczenia pieniezne dla os6b
niepetnosprawnych. Swiadczenia te
finansujg organizowane przez panstwo
ustugi rehabilitacyjne, ktérych celem jest
zwiekszenie zdolnosci do samodzielnego
radzenia sobie w zyciu oraz zwiekszenia
ich zdolnosci do pracy. Niemal trzy czwarte
ludzi uczestniczacych w rehabilitacji
twierdzi, ze zwigkszyta ona ich zdolnos¢ do
samodzielnego zycia'®.

Mimo tego, ustugi rehabilitacyjne nie
zwiekszyly poziomu zatrudnienia oséb
niepetnosprawnych. Moze to byc¢
spowodowane ich koncentracjg raczej na

pomocy medycznej, niz na samodzielnym
zyciu w jego najszerszym rozumieniu.
(Osoba niepetnosprawna w wieku powyzej
65 lat nie moze uzyska¢ dostepu do tych
ustug.) W ciggu ostatnich lat czyniono
wysitki w celu zwiekszenia szans oséb
niepetnosprawnych do uzyskania pracy.
Tootukassa, instytucja rzadowa, oferuje
szkolenia, wsparcie w miejscu pracy

oraz finansuje zmiany, ktore trzeba tam
wprowadzi¢ w celu dostosowania go do
wymogow oséb niepetnosprawnych.

Ministerstwo Spraw Spotecznych jest
odpowiedzialne za wprowadzanie w

zycie postanowien Konwencji ONZ

oraz wspotprace z Estonska Izbg Oséb
Niepetnosprawnych. Organizacje
samopomocowe 0sOb niepetnosprawnych
biorg udziat w planowaniu, wdrazaniu i
ocenie ustug.

Rola samorzadu

Wedtug ustawy o sposobie organizaciji
samorzadu z 1993 roku'® gminy
odpowiedzialne sg za zarzgdzanie i
finansowanie wsparcia, w ktérego sktad
wchodzi transport, ustugi mieszkaniowe,
ustugi doradcze, osrodki opieki dziennej
oraz asystenci oséb niepetnosprawnych.
Poniewaz wiele gmin w Estonii jest

bardzo matych (majg np. jedynie 200
mieszkancow), gminy te doswiadczajg
problemow z zapewnianiem tych ustug z
uwagi na ich ograniczone srodki — zarébwno
jesli chodzi o personel, jak i finansowanie.
Wieksze miasta, takie jak Tartu lub Tallin
aktywnie wspoipracuja z organizacjami
pozarzgdowymi, ale mniejsze gminy wiejskie
nie sg w stanie wigczac oséb korzystajgcych
z pomocy oraz ludzi mtodych w proces
projektowania ustug.

Asystenci oséb niepetnosprawnych

oraz indywidualne budzety oséb
niepetnosprawnych

Asystenci oséb niepetnosprawnych udzielajg
pomocy dotyczacej wszystkich obszarow
zycia takich, jak pomoc w domu, pomoc

w ksztatceniu, wsparcie w miejscu pracy



i transport. Niestety, brakuje spojnego
systemu zapewniania wsparcia asystentow,
poniewaz to gminy decydujg, czy zapewniajg
dostep do takich ustug oraz ustalajg kryteria,
ktore nalezy spetic, zeby by¢ do nich
uprawnionym. Ocena potrzeb dokonywana
jest przez gminnego pracownika pomocy
spotecznej wedtug kryteriéw ustalanych
przez gmine. Osoba korzystajgca z pomocy
wigczana jest w proces rekrutacyjny
asystenta i ustala wraz nim oraz gming, jakie
zadania majg by¢ przez niego wykonywane.
Wiele gmin dysponuje ograniczonymi
srodkami finansowymi i mogg podjaé
decyzje, ze osoba korzystajgca z pomocy
musi pokry¢ do 20% kosztu ustugi'’. Place
asystentow osob niepetnosprawnych

sg raczej niskie, a osoby korzystajgce z
pomocy skarzg sie na brak w wsparcia w
poszukiwaniach asystenta'®. W konsekwencji
dostepnos¢ wsparcia ze strony asystentow
0s06b niepetnosprawnych zalezy od bogactwa
gminy oraz ilosci jej mieszkancow.

Wptyw kryzysu

Od poczatku kryzysu finansowego lokalne
wiadze dysponujg mniejszymi budzetami
na zapewnienie ustug pomocowych oraz

zasitkow. Wydatki na pensje pracownikéw
w sektorze pomocy spotecznej zostaty
ograniczone'®, co utrudnito $wiadczenie
ustug. Co wiecej, z powodu emigraciji
profesjonalistow na Zachdéd, do innych
Panstw Cztonkowskich UE ro$nie ilo$¢
wakatéw w instytucjach stuzby zdrowia i
pomocy spotecznej®.

Trendy

W listopadzie 2012 Ministerstwo Spraw
Spotecznych rozpoczeto prace nad
narodowym planem ochrony praw osob
niepetnosprawnych na lata 2014-2020. Plan
ten jest niemal ukonczony (stan na koniec
roku 2013), a jego celem jest efektywne i
catosciowe wdrozenie Konwencji ONZ oraz
polepszenie szans 0s6b niepetnosprawne
na samodzielne zycie?'. Rzad estonski
chce rowniez zwiekszy¢ udziat osob
niepetnosprawnych w rynku pracy. Wedtug
estonskiego cztonka ESN, rzad planuje od
2014 reforme polityki zatrudniania os6b
niepetnosprawnych. Reforma ta bedzie
bazowata na zapewnieniu wiekszego
wsparcia oraz pomocy finansowej, ktore
pozwolg osobom niepetnosprawnym na
prace.
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7 Sakkeus, L. (2009). ANED country report on the
implementation of policies supporting independent living
for disabled people. http://www.disability-europe.net/
content/aned/media/EE-7-Request-07%20ANED%20
2009%20Task%205%20request%20template%20MP_
approved%20by%20author_to%20publish_to%20EC.
pdf s.9

'8 |bid

' Ibid. .36

20 Hauben, H., Coucheir, M., Spooren, J., McAnaney, D.,
Delfosse, C. (2012). Assessing the impact of European
Governments’ austerity plans on the rights of people with
disabilities. s.23

21 Sixth Disability High Level Group Report (September
2013) on the Implementation of the UN Convention on the
Rights of Persons with Disabilities s.34. http://ec.europa.eu/
justice/discrimination/files/dhlg_6th_report_en.pdf
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22 Fifth disability high level group report.(May 2012) on
the implementation of the UN Convention on the rights
ofpersons with disabilities s.83. http://ec.europa.eu/justice/
discrimination/files/dhlg_5th_report_en.pdf

2 Ttumaczenie angielskie Krajowej Strategii Ochrony
Socjalnej, Integracji i Wigczenia Spotecznego Oséb
Niepetnosprawnych na lata 2006 — 2013

2 Strategia dotyczgca ,Krokéw prowadzacych do reformy
systemu ochrony dzieci w Rumunii — wyzwania i postepy”
zostata pokazana Europejskiej Grupie Eksperckiej ds.
Przejécia od Opieki Instytucjonalnej do Srodowiskowej 20
listopada 2012 r.

% Prezentacja Instytutu Polityki Publicznej w Rumunii, na
Krajowej Konferencji Stuzb Spotecznych w Cluj, 27-28
maja 2013 r. http://www.esn-eu.org/userfiles/Documents/
News_2013/Cluj/Elena_Ercus.pdf

2 Disability Online Tool of the Commission (DOTCOM)
D2 De-institutionalisation. http://www.disability-europe.net/
content/romania-d2-de-institutionalisation

27 Strona Dyrektoriatu Ochrony Osob Niepetnosprawnych
(DTT) Ministerstwa Pracy, Rodziny oraz Ochrony
Socjalnej Oso6b Starszych. http://www.anph.ro/anph.
php?m=anph

Rumunia

W ostatnich latach idea samodzielnego zycia
rozpowszechnita si¢ Rumunii, choc¢ tylko
nieliczne ustugi mogg zaoferowaé prawdziwy
wybor i kontrole. Nadal potrzeba jeszcze
wiele, aby kraj ten przeszedt od pomocy
bazujgcej na opiece instytucjonalnej do
ustug bardziej skoncentrowanych na osobie
Swiadczonych w miejscu zamieszkania. W
marcu 2011 Rumunia przyjeta Konwencje
ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych;
mimo tego nie stworzyta jeszcze zadnej
kompleksowej strategii jej wprowadzenia w
zycie?,

Przeglad prawodawstwa

Ministerstwo Pracy, Rodziny i Ochrony
Spotecznej, Krajowy Urzad ds. Osob
Niepetnosprawnych oraz samorzad

dzielg pomiedzy siebie obowigzek
podejmowania dziatan na rzecz wigczenia
spotecznego osob niepetnosprawnych.
Krajowa ustawa o ochronie i promocji praw
0s0Ob niepetnosprawnych jest gléwnym
aktem prawnym dotyczacym witgczania
spotecznego osob niepetnosprawnych oraz
skoncentrowanego na jednostce podejscia
do $wiadczenia ustug. Ustawa podkresla, iz
osoby korzystajgce z pomocy majg prawo
wybraé miejsce, gdzie majg mieszkac.

Krajowa Strategia Ochrony, Integracji

i Wtaczenia Spotecznego Os6b
Niepetnosprawnych (2006-2013) ustanowita
szereg celéw kluczowych. Jej podstawowg
zasadg jest to, iz osoba niepetnosprawna
powinna mie¢ swobode ,podejmowania
swoich wtasnych decyzji”, by¢ w stanie
,zarzadzac¢ uzupetniajgcym indywidualnym
budzetem osoby niepetnosprawnej”,
wybiera¢ ustugi, z ktorych chce skorzysta¢
oraz to, kto ustugi te zapewnia ,bazujgc na
indywidualnych umowach o dostarczenie
ustugi.”?®

Pomimo nacisku na integracje spoteczng,
Krajowa Strategia nie wymaga wprost
zamiany dotychczasowych instytucji pobytu
diugotrwatego na opieke srodowiskows.

Cho¢ rzad ogtosit, iz wszystkie tego typu
instytucje dla dzieci zostang zamkniete

do roku 2020%*, nie ogtosit takiego
postanowienia dotyczgcego zamknigcia
podobnych instytucji dla niepetnosprawnych
0s06b dorostych i zastgpienia ich opiekg
Srodowiskowg.

Wedtug badania przeprowadzonego przez
Instytut Polityki Publicznej w Rumunii,
ilos¢ beneficjentow opieki Srodowiskowe;j
zwiekszyta sie od roku 2007%°. Mimo tego,
fundusze strukturalne UE sg nadal uzywane
do optacania remontéw, rozbudowy, a w
niektérych przypadkach réwniez budowy
nowych instytucji opieki catodobowe;j.
Choc istniejg réwniez przyktady dobrych
praktyk, nie sg one wystarczajgco dobrze
dokumentowane, a przez to nie stanowig
przyktadu dla reszty kraju.

Rola samorzadu

Gminy odpowiedzialne sg za zapewnienie,
zaplanowanie oraz sfinansowanie
podstawowych ustug, ktérych celem

jest utrzymanie osoby w spotecznosci
lokalnej i zapobiezenie wykluczeniu
spotecznemu. Powiaty odpowiedzialne sg
za wyspecjalizowane ustugi pomocowe.

Sa takze odpowiedzialne za szkolenia
pracownikow (wigczajgc w to szkolenia
asystentow osob niepetnosprawnych).
Krajowa Strategia wskazuje, iz powiaty
powinny zmniejszac role opieki
instytucjonalnej oraz zamykac lub
restrukturyzowac aktualnie dziatajgce
instytucje?, niemniej prawie nie monitoruje
sie tego, jakie postepy czynig one na tym
obszarze. Odpowiedzialno$¢ za catosciowy
nadzoér nad wdrazaniem krajowej polityki na
rzecz osob niepetnosprawnych ponosi osiem
biur regionalnych Krajowego Urzedu ds.
Osoéb Niepetnosprawnych?’.

Asystenci oséb niepetnosprawnych

oraz indywidualne budzety oséb
niepelnosprawnych

Powiatowe stuzby spoteczne (a w przypadku
Bukaresztu - gminne) odpowiedzialne sg

za przeprowadzenie oceny majgcej na celu



ustalenie, czy i na jakim poziomie wymagana
jest pomoc. System oceny rozréznia
asystenta, ktory jest cztonkiem rodziny

od asystenta zawodowego, ktdrego ustug
uzywa sie w przypadkach, gdy konieczne sg
dodatkowe umiejetnosci (np. w przypadku
0s06b z zaburzeniami wzroku czy stuchu

lub 0s6b z problemami neurologicznymi
tudziez z zaburzeniami psychicznymi).
Asystenci zawodowi zatrudniani sg przez
gmine. Nie ma jeszcze podstawy prawnej
pozwalajgcej osobom niepetnosprawnym na
samodzielne zatrudnienie asystenta osoby
niepetnosprawnej®. Cho¢ w prawie istnieje
termin “uzupetniajgcy indywidualny budzet
osoby niepetnosprawnej”, w rzeczywistosci
uzywany jest jedynie do optacania réznych
rachunkéw domowych, takich jak optata RTV,
abonament telefoniczny czy rachunki za
elektrycznos¢®. Obecnie brakuje dostepnych
publicznie informacji, ktére pozwalatyby

na ocene efektywnosci korzystania z
systemu wsparcia przez asystentow osob
niepetnosprawnych.

Wptyw kryzysu

Kryzys gospodarczy doprowadzit do
taczenia sie lub zblizania sie do siebie
instytucji z sektora publicznego i
pozarzgdowego®. Doprowadzito to do
ograniczenia mozliwosci wyboru dla os6b
niepetnosprawnych — osoby korzystajgce
z pomocy na obszarach wiejskich czesto
najbardziej ucierpiaty na cieciach ustug.
W wielu przypadkach oznaczato to, iz
rodziny musiaty samodzielnie zapewnia¢ im
opieke®'.

Trendy

Rzad tworzy obecnie Krajowg Strategie
na lata 2014-2020, ktéra ma zastgpi¢
dotychczasowg strategie dotyczgcyg
niepetnosprawnosci. Oprocz tego,
rumunskie Ministerstwo Rozwoju
Regionalnego zapoczatkowato ostatnio
debate dotyczacg procesu decentralizaciji
oraz regionalizacji, ktéra prawdopodobnie
bedzie miata wptyw na sytuacje stuzb
spotecznych.
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28 Disability Online Tool of the Commission

(DOTCOM) D5, dostepnos¢ pomocy asystentéw oséb
niepetnosprawnych http://www.disability-europe.net/
content/romania-d5-availabilitypersonal-assistance-
schemes

29 Angielskie thumaczenie Ustawy z 2006 r. o Ochronie

i Promocji Praw Oso6b Niepetnosprawnych (Ustawa nr
448/2006). http://www.incluziune.ro/content/view/23/47/
30 Hauben, H., Coucheir, M., Spooren, J., McAnaney, D.,
Delfosse, C. (2012).Assessing the impact of European
Governments’ austerity plans on the rights of people with
disabilities, s.33-35

3! |bid, s.53
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32 Cabrero, J. (2010). Andlisis de la situacion en Espafa
del articulo 19 de la Convencioén internacional sobre los
derechos de las personas con discapacidad (diversidad
funcional): Derecho a vivir de forma independiente

y a serincluido en la comunidad. http://www.
forovidaindependiente.org/node/262. s.5

3 |bid., .8

# Verdugo, M. A., Rio, C. J., Campo Blanco, M.(2009)
ANED country report on the implementation of policies
supporting independent living for disabled people. http://
www.disability-europe.net/content/aned/media/ANED %20
Independent%20Living%20report%20-%20Spain.pdf, s.4
% |bid., s.5

3% Foro de Vida Independiente y Divertad. http://www.
forovidaindependiente.org/node/377

Hiszpania

Niedawne zmiany w hiszpanskim prawie
promujg prawo do dokonywania wyboréw
przez osoby niepetnosprawne. Niestety,
dostepnosc¢ zréznicowanych ustug zalezy
od lokalnych regulacji prawnych, a ciecia
budzetowe, ktére miaty miejsce podczas
kryzysu finansowego doprowadzity do
ograniczen w wyborze ustug.

Przeglad prawodawstwa krajowego
Istniejg dwie nowe ustawy, ktdre wspierajg

samodzielne zycie 0s6b niepetnosprawnych.

Ustawa o réwnych szansach, braku
dyskryminacji oraz catkowitej dostepnosci
dla os6b niepetnosprawnych uznaje ich
prawo do podejmowania decyzji o swoim
zyciu oraz do aktywnej partycypacji w
zyciu spotecznym?2. Mimo tego istniejg
obawy, iz wiekszy nacisk potozono w niej
na mozliwos$¢ opieki instytucjonalnej, niz na
opiece $rodowiskowej3.

Ustawa o promocji niezaleznosci osobistej
oraz opieki dla osob zaleznych3* (LEPA)

z 2006 r. uprawnia osoby zalezne do
otrzymywania pomocy finansowej oraz
wyboru ustug opiekunczych zapewnianych
przez instytucje prywatne lub panstwowe.
Mimo tego, organizacja samopomocowa
Forum Samodzielnego Zycia krytykuje
ustawe ze wzgledu na skoncentrowanie sie
jej na problematyce medyczne i wyraza zal,
iz nie przyjmuje ona podejscia spotecznego
opisanego w artykule 19 Konwencji ONZ?®.

Rola rzagdu krajowego i rzadéw
regionalnych

Za wprowadzanie w zycie obu ustaw
odpowiedzialne sg wspdlnoty autonomiczne
(regiony dysponujgce uprawnieniami
legislacyjnymi). Praktyczna mozliwosé
wyboru pomiedzy ustugami zalezy zatem
od regionu oraz dostepnosci ustug w
danym miejscu. Opieka srodowiskowa
organizowana jest przez gmine, ale bardziej
wyspecjalizowane ustugi sg organizowane
przez wspolnote autonomiczng. Dostepne
sg rézne ustugi, ale brakuje elastycznosci

niezbednej do ich potgczenia. Na wielu
obszarach wiejskich ustugi dostarczane
sg jedynie przez gmine, gdyz brakuje tam
rozwinietego rynku prywatnego.

Asystenci os6b niepetnosprawnych
oraz indywidualne budzety os6b
niepetnosprawnych

Ustawa LEPA uprawnia osoby
niepetnosprawne do pomocy asystenta
osoby niepetnosprawnej: sg oni
wynajmowani sg na wymagana liczbe
godzin w celu udzielania pomocy osobom
korzystajgcym z opieki w domu, w pracy
lub podczas nauki. Ocena potrzeb
dokonywana jest zgodnie z podejsciem
medycznym bazujgcym na zdolnosci do
funkcjonowania, a nie na potrzebach
dotyczacych wsparcia. Komisja sktadajgca
sie lekarza, pracownika socjalnego oraz
psychologa powotana przez wspdlnote
autonomiczng decyduje o poziomie
niesamodzielnosci proponuje osobie
korzystajagcej z pomocy odpowiedni
wachlarz ustug. Tylko ludzie z najwyzszym
poziomem niesamodzielnosci majg prawo
do comiesiecznego zasitku na zatrudnienie
asystenta. Regiony majg prawo tworzy¢
wiasne prawo dotyczgce asystentow
0s6b niepetnosprawnych oraz dodawac
dodatkowe warunki, ktérych spetnienie jest
niezbedne, by méc ubiegaé sie o dostep
do ustugi.

Ruch samopomocy wptynat na
stworzenie Projektow Samodzielnego
Zycia (Independent Living Projects)

w Guipuzcoa, Barcelonie i Madrycie.
Oferujg one ustugi asystentow oséb
niepetnosprawnych, a osoby korzystajgce
z pomocy aktywnie uczestniczg w
procesie oceny swoich potrzeb, otrzymujg
zasitki na pokrycie kosztéw opieki

w celu zatrudnienia opiekuna osoby
niepetnosprawnej, moga podjg¢ decyzje,
czy chcg zatrudni¢ swojego asystenta
samodzielnie, czy tez za posrednictwem
Osrodka Samodzielnego Zycia®. Projekty
te sg takze finansowane na podstawie
ustawy LEPA.



Wptyw kryzysu

Ustawa LEPA przewidywata takze zasitki
finansowe dla opiekunéw spokrewnionych
oraz ich rejestracje w systemie ubezpieczen
spotecznych. Wedtug cztonkéw ESN
okazato sie to by¢ najlepszym rozwigzaniem
na obszarach wiejskich, gdzie dostepne jest
mniej ustug opiekunczych. Do tego, wiele
0s6b wybiera opcje korzystania z pomocy
opiekunéw spokrewnionych, a wspomniane
fundusze traktowane byty jako instrument
wzmocnienia 0séb niepetnosprawnych i ich
opiekunow.

Wspadlnoty autonomiczne organizowaty
szkolenia dla opiekunéw spokrewnionych
oraz monitorowaty wydatkowanie zasitkow
socjalnych otrzymywanych na mocy
ustawy. Pomimo tego finansowanie
zasitkdw z ustawy LEPA podczas kryzysu
okazato sie by¢ utrudnione, a dodatki
ptacone przez ubezpieczenia spoteczne
dla opiekundw spokrewnionych zostaty
obciete w lipcu 2012%. W rezultacie wiele
0s6b korzystajgcych z pomocy musiato
wybra¢ ustugi zapewniane w ramach
pomocy spotecznej zamiast korzysta¢ opieki
domowe;j.

Co wiecej, wraz ze zmianami
wprowadzonymi w ustawie LEPA w roku
2012 osoby, ktérym orzeczono juz trzeci
stopien niesamodzielnosci muszg czekaé¢ do
roku 2015, aby moc otrzymac status osoby
niesamodzielnej*®. Finansowanie rzgdowe
zostato obciete w 2012 o okoto jedng
czwartg w wiekszosci regionéw®. Chociaz
zwieksza sie liczba os6b ubiegajagcych

sie 0 pomoc na podstawie ustawy LEAP,
wspolnoty autonomiczne ograniczyty
budzety na samodzielne zycie®. llo$¢ oséb
korzystajgcych z zasitku na zatrudnienie
asystentow osob niepetnosprawnych spadta
pomiedzy 2008 a 2011 o 41 procent*'.

Trendy

W sierpniu 2013, Stowarzyszenie
dyrektoréw i menadzerow stuzb
spotecznych ogtosito, ze w ciggu miesigca
umarto 8999 ludzi, ktérzy nie uzyskali
dostepu do pomocy na podstawie

ustawy LEPA, poniewaz zmarli w trakcie
oczekiwania na nalezny im zasitek lub
poniewaz ich poziom niesamodzielnosci
zostat obnizony*2. Istniejg obawy, iz system
pozwalajgcy na wiekszy wybor stworzony
przez ustawe LEPA zostanie rozmontowany.

17 Samodzielne zycie
Profile krajow

7 El Pais (18 July 2012). http://elpais.com/
elpais/2012/07/18/inenglish/1342622879_143861.html

3 |bid

39 Hauben, H., Coucheir, M., Spooren, J., McAnaney, D.,
Delfosse, C. (2012).Assessing the impact of European
Governments’ austerity plans on the rights of people
with disabilities s.58. http://www.enil.eu/wp-content/
uploads/2012/12/Austerity-European-Report_FINAL.pdf
40 |bid, s.77

41 lbid. .73

“2 La AsociacionEstatal de Directores y Gerentes en
ServiciosSociales. (11 September 2013). http://www.
balancedeladependencia.com/La-Asociacion-Estatal-de-
Directores-y-Gerentes-en-Servicios-Sociales-advierte-de-
que-hay-150-beneficiarios-menos-cada_a2355.html
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4 Website of Government of Sweden.Social services
in Sweden.Published 19 December 2011. http://www.
government.se/sb/d/15568/a/182986

Szwecja

W Szwecji podejscie wzmacniajace
samodzielno$¢ stosowane jest
powszechnie, dajgc osobom korzystajgcym
z pomocy wybér sposobu $wiadczenia
ustug oraz kontrole nad ich ksztattem,
jakkolwiek rzad szwedzki wyraza

niepokdj zwigzany z kosztem systemu
wspierajgcego samodzielne zycie, a zmiany
w prawodawstwie sg prawdopodobne.
Szwecja ratyfikowata Konwencje ONZ o
prawach osob niepetnosprawnych w grudniu
2008 roku.

Przeglad prawodawstwa

Ustawa o wsparciu i ustugach dla oséb z
okreslonymi uposledzeniami funkcjonalnymi
z roku 1994 kfadta nacisk na uniwersalno$¢
oraz twierdzita, iz osoby z ,trwatg i
niezmienng” niepetnosprawnoscia majg takie
samo prawo do zycia w spoteczenstwie, jak
inni. Wprowadzita ona prawo do pomocy
asystenta osoby niepetnosprawnej, zostata
zmieniona przez ustawe o ubezpieczeniu
spotecznym z 2010 roku.

Dziesiecioletnia strategia “Od pacjenta

do obywatela: krajowy plan na rzecz
polityki dotyczgcej niepetnosprawnosci”
zostata przyjeta w 2000 roku. Jej celem
byto wprowadzenie polityk dotyczacych
niepetnosprawnosci do gtéwnego nurtu
polityki we wszystkich sektorach w celu
zapobiegania i zwalczania dyskryminacji
0so6b niepetnosprawnych oraz w celu
zapewnienia, iz prawo do samodzielnego
zycia bedzie miata kazda osoba
niepetnosprawna. Nowa strategia na lata
2011-2016 jeszcze mocniej podkresla prawa
0so6b niepetnosprawnych w obszarach
takich jak: dostepnos$¢ budynkow,
technologia, edukacja, zatrudnienie,
zdrowie publiczne, sprawy spoteczne,
sprawiedliwos¢, transport, media, kultura i
sport.

Aby wesprze¢ wtgczanie
niepetnosprawnosci do gtébwnego nurtu
polityki, rzad utworzyt miedzyministerialng

grupg roboczg, w ktérej sktad wchodza
urzednicy z Ministerstw Zdrowia, Pracy,
Kultury, Sprawiedliwosci oraz Finansow.
Szwedzka Agencja ds. Koordynacji Polityki
wobec Niepetnosprawnosci (Handisam)
odgrywa istotng role w koordynaciji,
monitorowaniu oraz przyspieszaniu
dziatan dotyczacych niepetnosprawnosci
oraz zwiekszaniu $wiadomosci
dotyczgcej zapiséw Konwencji ONZ
wsrdd osob korzystajgecych z pomocy,
wiadz publicznych, politykéw i innych
interesariuszy.

Rola samorzadu

Odpowiedzialno$¢ za dostarczenie ustug
lezy gtéwnie w gestii gmin oraz powiatow.
Zgodnie z ustawg z 1994 roku, gminy
finansujg, koordynuja i zapewniajg wsparcie
asystentow 0s6b niepetnosprawnych

dla 0s6b o nizszym poziomie potrzeb
opiekunczych. Ludzie o wyzszym stopniu
niepetnosprawnosci lub wielu jej typach

sg kierowani do rady powiatu. Zgodnie z
ustawg o stuzbach spotecznych z 2001
roku, gminne stuzby spoteczne muszg
wigczac osoby korzystajace z pomocy

do procesu planowania i wdrazania
dotyczgcego ich planu pomocy. Z kolei
ustawa o systemie wolnego wyboru z 2008
roku przekazuje prawo do decydowania

o ustugach pomocowych i zdrowotnych
jednostce*.

Asystenci osob niepetnosprawnych

oraz indywidualne budzety oséb
niepetnosprawnych

Prawo do pomocy asystenta osoby
niepetnosprawnej wprowadzono w 1994
roku. Nie jest ono obwarowane wysokoscig
dochodu. System skierowany jest do oséb,
ktére majg ,trwate i niezmienne potrzeby”,
wigczajgc w to potrzeby zwigzane z
niepetnosprawnoscig fizyczng, sensoryczng
i intelektualna, jak rowniez osoby przewlekle
chore. Z zasitku skorzysta¢ moga zaréwno
dzieci, jak i osoby doroste. Oznacza to, ze
kiedy osoba korzystajgca z pomocy konczy
65 lat, mogg nadal korzystac z tylu godzin
opieki, z ilu mogli wczesniej, ale liczba



godzin nie moze sie zwiekszy¢ (a ludzie,
ktorzy zostali niepetnosprawnymi w wieku
powyzej 65 lat nie sg objeci tym systemem).
Jesli klient potrzebuje wiekszej pomocy,
moze otrzymac jg z pomocg zwyktych

ustug pomocy domowej. Dodatkowo, osoby
niepetnosprawne nie mogg otrzymac
zasitku na zatrudnienie asystenta, jesli sa
mieszkancami instytucji pomocowe;j.

Gmina i krajowa Agencja Ubezpieczen
Spotecznych prowadzg ocene potrzeb oraz
ustalajg ilo$¢ godzin pomocy asystenta,

do ktdrej uprawniona jest osoba chcgca
skorzystac¢ z takiego wsparcia. Ocena ma
forme wywiadu otwartego prowadzonego

z osobg chcacg skorzysta¢ z pomocy i
przeprowadzana jest przynajmniej raz

na dwa lata. Jesli osoba nie zgadza sie

z wynikami oceny potrzeb, moze ona
odwotywac sie do sadu cywilnego. Gdy

juz przeprowadzi sie ocene i zostanie
ustalone, czy osobie ubiegajgcej sie o
pomoc rzeczywiscie sie ona nalezy, system
dziata w zasadzie jak rodzaj vouchera.
Zamiast przyznawac pienigdze w celu
nabywania ustug, osoba korzystajgca z
pomocy otrzymuje pewng liczbe godzin
wsparcia tygodniowo. Gmina finansuje
pierwsze 20 godzin, a Agencja Ubezpieczen
Spotecznych przejmuje odpowiedzialnos¢
za optacenie ewentualnych godzin
dodatkowych. Wszystkie osoby korzystajgce
z pomocy otrzymujg identyczny w catym
kraju zasitek w wysokosci okoto 30 euro

za godzine* w celu zapewnienia sobie
potrzebnej im opieki.

Osoba korzystajgca z pomocy dysponuje
mozliwos$cig dokonania wyboru
ustugodawcow zapewniajgcych pomoc

asystenta osoby niepetnosprawnej
pomiedzy jednostkami publicznymi,
komercyjnymi oraz niekomercyjnymi.
Wedtug danych z roku 2013 okoto 40%
0s0b zatrudnia asystentéw z pomocg gminy,
47% za posrednictwem firm prywatnych,
10% za posrednictwem spotdzielni, a 3%
korzysta ze swojej wlasnej firmy*. Szwedzki
model spotdzielczy, taki jak Sztokholmska
Spétdzielnia Samodzielnego Zycia (STIL),
jest znanym na catym $wiecie modelem
zapewniania pomocy asystenta osoby
niepetnosprawne;j.

Whplyw kryzysu

Szwecja jest jednym z nielicznych

Panstw Cztonkowskich, ktore byty w

stanie ztagodzi¢ najostrzejsze przejawy
kryzysu. Niestety, z powodu obaw o
mozliwos¢ optacenia ustug w dtuzszym
terminie, wprowadzono zmiany w
kryteriach oceny potrzeb dotyczacych oséb
niepetnosprawnych, ktérych rezultatem byto
ograniczenie ilosci przyznawanych godzin
pomocy asystenta.

Trendy

System wsparcia udzielanego przez
asystentow oso6b niepetnosprawnych
znajduje sie w trakcie procesu oceny
przeprowadzanej przez Ministerstwo Pracy
i Spraw Spotecznych (konczgcego sie w
lutym 2014 roku). Dyskusje koncentrujg
sie na sposobie zapewnienia braku
negatywnego wptywu przysztych dziatan,
ktorych celem bedzie kontrola kosztow,

na jakos¢ systemut. Ostatnie reformy
dotyczyty zacies$nienia kryteriow przez
wprowadzenie ograniczen wiekowych oraz
Scislejszych wytycznych dotyczacych oséb
0 wWyzszym poziomie potrzeb.
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4 Prezentacja Camilli Blomqvist, Gmina Stenungsund.
Voucherowy system pomocy udzielanej przez asystentow
osoby niepetnosprawnej, wiosenne seminarium ESN,
Helsinki 18 kwietnia 2013 r. http://www.esn-eu.org/raw.
php?page=files&id=664

* |bid

4 Strona WWW Urzeddw Centralnych Szwecji.
Ministerstwo Zdrowia, opublikowano 21 marca 2013 roku.
http://www.regeringen.se/sb/d/16823/a/212758
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Zjednoczone Krélestwo

In the United Kingdom (UK), independent
living and choice and control for people
with disabilities is well-developed.
Municipalities play a key role in promoting
independent living agenda through a wide
range of services, including personal
budgets, direct payments and personal
assistance schemes. However, concerns
have been raised about the impact of
impending reforms to disability and
housing benefits on independent living.

System wspierajacy samodzielne zycie
0so6b niepetnosprawnych oraz mozliwos¢
dokonywania przez nich wyboréw i
sprawowania kontroli jest dobrze rozwiniety
w Zjednoczonym Krélestwie. Gminy
odgrywaja kluczowa role w promowaniu
samodzielnego zycia za pomocg szerokiej
gamy ustug, w tym indywidualnych
budzetéw osoéb niepetnosprawnych,
zasitkdw na pokrycie kosztéw opieki oraz
systemow pomocy asystentow osob
niepetnosprawnych. Mimo tego pojawiajg
sie obawy o to, jaki wptyw na zasitki dla
0so6b niepetnosprawnych oraz zasitki
mieszkaniowe bedg miaty nadchodzgce
reformy.

Przeglad prawodawstwa krajowego

W 1990 ustawa o Narodowej Stuzbie
Zdrowia oraz opiece srodowiskowej

data osobom niepetnosprawnym
mozliwos$é pozostania w swoich domach i
otrzymywania w nich ustug pomocowych.
Ustawa o opiece srodowiskowe;j (zasitkach
na pokrycie kosztow opieki) z 1996 roku
wprowadzita zasitki na pokrycie kosztéw
opieki dla 0s6b niepetnosprawnych w wieku
pomiedzy 18 a 65 rokiem zycia i otworzyta
osobom korzystajgcym z ustug mozliwo$c¢
uzycia tych zasitkow w celu zatrudnienia
asystentow osob niepetnosprawnych.
Pierwotnie jedynie osoby uposledzone
fizycznie oraz osoby stabowidzace i
stabostyszace mogty ubiegac sie o
wspomniany zasitek. Obecnie prawo
zezwala na dostep do indywidualnego

budzetu osoby niepetnosprawnej kazdemu
niepetnosprawnemu w wieku powyzej 16 lat.

Nastepny rzad opublikowat Strategie
Niezaleznego Zycia w roku 2008. Sg w niej
opisane dziatania, ktérych celem jest utatwi¢
dostep do mieszkan, edukacji, zatrudnienia,
mozliwosci wypoczynku i transportu oraz
utatwi¢ osobom niepetnosprawnym aktywny
udziat w zyciu rodzinnym i spotecznym.
Celem strategii jest wspomozenie
wdrozenia Konwencji ONZ o prawach

0sob niepetnosprawnych, podpisane;j i
ratyfikowanej przez rzad Zjednoczonego
Krélestwa w 2007 roku.

Rola wiadz lokalnych

Ustawa o Narodowej Stuzbie Zdrowia

i opiece srodowiskowej z 1993 roku
natozyta na gminy obowigzek zajmowania
sie ustugami opiekunczymi - od oceny
potrzeb po dostarczenie odpowiednich
ustug. Gminy zarzadzajg szerokg gama
ustug, w tym pomocg asystentow osob
niepetnosprawnych, mieszkaniami
socjalnymi, ustugami rehabilitacyjnymi,
osrodkami dziennej pomocy, zapewnieniem
sprzetu do przystosowania mieszkan

na potrzeby os6b niepetnosprawnych
oraz ustugami zwigzanymi z potrzebami
zdrowotnymi. Zgodnie z ustawg o opiece
Srodowiskowej z 1996 roku, to gmina
decyduje o przydzielaniu indywidualnych
budzetéow oséb niepetnosprawnych.
Odpowiedzialnos$¢ za niektore sprawy
zwigzane z niepetnosprawnoscig i pomoca
spoteczng spoczywa takze na organach
administracji nizszego szczebla w Walii,
Szkocji oraz Poétnocnej Irlandii.

Asystenci oséb niepetnosprawnych
oraz indywidualne budzety osob
niepetnosprawnych

Od czasu wejscia w zycie ustawy o
opiece srodowiskowej (zasitkach na
pokrycie kosztéw opieki) z 1996 roku,
niepetnosprawne osoby doroste majg
mozliwo$¢ wyboru, czy otrzymywacé bedag
swoj indywidualny budzet jako zasitek,
czy tez pozostawig go w gestii lokalnych



wiadz, ktére bedg zamawiac ustugi, cho¢
nadal majg wtedy prawo wyboru sposobu
zaspokojenie swoich potrzeb opiekunczych
oraz tego, kto bedzie wykonywat te ustugi.
Trzecig mozliwoscig jest rodzaj potgczenia
zwanym ,budzetem indywidualnym
zarzgdzanym przez gmine”. Przyktadem
takiego rozwigzania jest ,indywidualny
fundusz ustugowy”, najczesciej uzywany
przez osoby zyjgce nadal w systemie
opieki instytucjonalnej. W takim rodzaju
budzetu pieniedzmi dysponuje instytucja
zapewniajgca opieke, ale osoba
korzystajgce z niej moze wybra¢ sposob, w
jaki czgs¢ z nich jest wydawana.

W Zjednoczonym Krolestwie, a

zwtaszcza w Anglii, mieszka najwiecej
0s6b korzystajgcych z budzetow
indywidualnych w Europie*” - powyzej

400 000 os6b*8. Wedtug stanu z marca
2012, 53% osoéb korzystajgcych z pomocy
w Anglii korzystato z systemu budzetow
indywidualnych*. Tradycyjnie, zasitki

na pokrycie kosztéw opieki sg bardziej
popularne wsréd mtodszych dorostych,
zas korzystanie z nich jest mniej popularne
ws$rod osoéb z problemami ze zdrowiem
psychicznym oraz osoéb starszych z
potrzebami opiekunczymi.

W roku 2008 przeprowadzono krajowg
oceng (IBSEN) dotyczgcy ,indywidualnego”
systemu budzetowego po dwdch latach
pilotazowego wdrazania go w 13 gminach
z catej Anglii. W wyniku ewaluacji ustalono,
iz budzety indywidualne zostaty ,w
zasadzie dobrze przyjete przez osoby
korzystajgce z ustug, gdyz daty wiekszg
mozliwo$¢ dokonywania wyboréw i
sprawowania kontroli nad wsparciem,

niz zwykty system pomocy spotecznej.”®®
Mimo tego wyniki byty zréznicowane

w zaleznosci od grupy korzystajacych.
Najwiekszg satysfakcje odczuwaty osoby
niepetnosprawne umystowo (i fizycznie),
ale byta ona nizsza w przypadku os6b
starszych.

Wptlyw kryzysu finansowego

W grudniu 2010 rzad Zjednoczonego
Krolestwa ogtosit, iz Fundusz
Samodzielnego Zycia (zatozony w 1988 i od
tego czasu stale rozwijany), ktory wspierat
samodzielne zycie osob o wysokim stopniu
niepetnosprawnosci, zostanie zamkniety dla
nowych cztonkéw. Bedzie on dziatat jako
czg$¢ systemu ogolnokrajowego jedynie

do roku 2015, nastepnie jego finansowanie
zostanie przejete przez samorzady. Z
uwagi na to, iz wiele samorzgdoéw réwniez
ucierpiato z powodu cie¢ budzetowych,
wiele gmin z duzym prawdopodobienstwem
zaostrzy kryteria dostepu do ustug,
zapewniajac je jedynie osobom najbardziej
potrzebujgcym.

W kwietniu 2013 roku ,,Osobisty Zasitek
Usamodzielniajgcy” zastapit ,Zasitek na
Zycie dla Oséb Niepetnosprawnych”. Nowy
system ptatnosci nadal oferuje wsparcie
mobilnosci osob niepetnosprawnych i
chronicznie chorych pomiedzy 16 a 64
rokiem zycia®', ale wedtug Scislejszych
kryteridw. Zgodnie z nowymi zasadami
o0soby oceniane s3 przez niezaleznego
eksperta ds. medycznych, jesli chodzi o

ich ogdlng mobilno$¢ oraz zdolnos¢ do
wykonania szeregu kluczowych czynnosci
zycia codziennego. Celem jest zwiekszenie
partycypacji oséb niepetnosprawnych w
rynku pracy.

Trendy

Rzad pracuje aktualnie nad Strategig wobec
Niepetnosprawnosci, ktérej celem bedzie
wspieranie 0s6b niepetnosprawnych w
odgrywaniu przez nich bardziej aktywnej

roli w spoteczenstwie. Po konsultacjach
opublikowano raport pt. ,Petna realizacja
swojego potencjatu — urzeczywistnienie”,
ktory zaleca przyznawanie osobom
niepetnosprawnym wsparcia oraz
dokonywania interwencji ,w kluczowych
momentach zyciowych” w celu umozliwienia
im korzystania z ich prawa do edukacji,
zatrudnienia oraz samodzielnego zycia.
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47 Prezentacja Josa Huysa, badacza przy Instytucie Prawa
Socjalnego Katolickiego Uniwersytetu w Leuven, Belgia,
wiosennne seminarium ESN, Helsinki 18 kwietnia 2013.
http://www.esn-eu.org/raw.php?page=files&id=785

4 Wiadomos$¢ prasowa Zwigzku Dyrektoroéw Stuzb
Spotecznych dla Oséb Dorostych (20 czerwca 2012 r.).
http://www.adass.org.uk/index.php?option=com_content&
view=article&id=816&Itemid=470

4 |bid

50 Projekt IBSEN (2008). Narodowa ocena projektu
pilotazowego budzetéw indywidualnych, http://php.york.
ac.uk/inst/spru/research/summs/ibsen.php

51 Strona www rzgdu Zjednoczonego Krélestwa dotyczgca
polityk wszystkich departamentéw. Upraszczanie systemu
opiekunczego i zapewnianie, ze praca popfaca. https://
www.gov.uk/government/policies/simplifying-the-welfare-
system-andmaking-sure-work-pays/supporting-pages/
introducingpersonal-independence-paymentt
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Przeglad krajow

Zjednoczone Szwecja Austria Hiszpania Rumunia Estonia
Krélestwo
(Anglia)

52 ONZ, Podpisy i ratyfikacje konwencji oraz protokotéw dodatkowych. http://www.un.org/disabilities/countries.asp?id=166




.
4. Wyzwania i szanse dla

stuzb spotecznych

Jak mozna byto zauwazy¢ podczas lektury poprzedniej czesci raportu, opisane

w nich kraje znajdujg sie w réznych stadiach tworzenia i wdrazania polityki
na rzecz samodzielnego zycia. Dalsza czes¢ raportu powstata dzieki wiedzy
i doswiadczeniu cztonkdéw ESN — kierownikdw wyzszego szczebla oraz

specjalistow pracujgcych we wtadzach publicznych — dotyczgcych promowania
wyboru i kontroli na poziomie lokalnym. Dwoma pytaniami, na ktore starano sie

odpowiedzie¢ podczas wiosennego seminarium ESN w roku 2013, byty:

1. Jakie wyzwania stojg przed stuzbami spotecznymi, jesli chodzi o wdrozenie

podejscia usamodzielniajgcego?

2. Jak stuzby spoteczne mogg promowac samodzielne zycie wsrod oséb
korzystajgcych z pomocy? Jakiego rodzaju wsparcia potrzebujg one w tym

celu od innych interesariuszy?

1. Wyzwania dotyczgce ksztattu systemu
oraz wdrazania

Czionkowie ESN zwracali uwage na brak
empatii wobec oséb niepetnosprawnych
oraz ogolng nieche¢ do wydawania
pieniedzy na umozliwienie im
samodzielnego zycia. Systemy pomocowe
nadal bazujg raczej na kompensowaniu
réznych deficytdw, niz na wzmacnianiu
umiejetnosci i mocnych stron osob, ktére
z nich korzystajg. W Austrii, Rumunii oraz
Hiszpanii tradycyjne formy dostarczania
ustug z tylko rzadka dopuszczajg wptyw
0s06b z nich korzystajgcych na ksztatt
wsparcia. Brak wigczenia tych oséb oraz
ich rodzin w proces tworzenia ustug (w
odpowiedni sposéb), np. w przypadku
uzyskiwania wsparcia ze strony asystentow
0s06b niepetnosprawnych zostat uznany
przez cztonkéw ESN biorgcych udziat w
wiosennym seminarium w roku 2013 za
powazny brak systemu.

W wigkszosci krajow UE prawo promuje
samodzielne zycie, ale istniejg powazne
braki w implementacji konkretnych
zapiséw, zwlaszcza na obszarach
wiejskich. W Hiszpanii i Austrii struktury
federalne spowodowaty nieréwne

wdrozenie systeméw wspomagajacych
usamodzielnienie. Na wielu obszarach

wiejskich Austrii, Hiszpanii, Estonii i Rumunii

po prostu brakuje wymaganych ustug.
Cztonkowie ESN zwrdcili takze uwage, iz

jakos¢ ustug jest co najmniej rownie wazna,

jak ilos¢: pojedyncza dobra ustuga, ktora
pozwala zachowac kontrole nad zyciem
jest lepsza, niz wybér pomiedzy szeregiem
ustug, ktdére nie promujg samodzielnosci.

W wielu krajach brakuje srodkow
pozwalajgcych na stymulacje rynku tak,
aby pozwalat on osobom korzystajgcym
z pomocy dokonac¢ rzeczywistego
wyboru pomiedzy dostarczycielami

ustug lub zatrudni¢ asystenta osoby
niepetnosprawnej, ktéry mogtby poméc
im uzyskac kontrole nad ich zyciem.

W Estonii mate gminy nie dysponujgc
wystarczajgcymi srodkami na organizacje
systemoéw wyboru oraz srodkéw

takich, jak pomoc asystenta osoby
niepetnosprawnej. W Szwecji oraz w
Zjednoczonym Kroélestwie zaostrzono
kryteria przyznawania pomocy, a ciecia
budzetowe w Hiszpanii doprowadzity do
obnizenia zasitkdw na pomoc asystentéw
0so6b niepetnosprawnych.
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“Musimy otworzy¢ nasze umysty i poszukac
wiekszej ilosci prostych rozwigzan
promujgcych kontrole i wybor wsréd

0S0b korzystajgcych z pomocy. Czasami
lepiej jest odfozyc na bok skomplikowang
procedure i po prostu postuchac osoby,
ktéra siedzi przed nami.”

Carlos Santos Geurrero ze Wspdlnoty
Autonomicznej Galicji (Hiszpania)
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2. Rola publicznych stuzb spotecznych
Klienci oraz pracownicy stuzb spotecznych
mogg pracowac wraz z politykami na

rzecz zmiany nastawienia i priorytetow
politycznych w strone samodzielnego zycia.
Jest bardzo istotne, aby politycy zrozumieli
znaczenie wyboru i kontroli oraz by nie
postrzegali mozliwosci dokonywania wyboru
jedynie jako obcigzenia finansowego.
Wiaczenie w proces oséb korzystajgcych

z pomocy jest tu szczegdlnie wazne. Silny
ruch samopomocowy w Szwecji oraz, w
mniejszym stopniu, w Austrii doprowadzity
do wprowadzenia systemdéw pomocy
asystentow osob niepetnosprawnych.

Rézne modele panstwa opiekunczego takze
wplywajg na ksztatt polityki promujgcej
samodzielne zycie. Wprowadzenie zmian
okazato sie trudne w przypadku struktur o
diugiej tradyciji — takiej, jak tradycyjna opieka
instytucjonalna oraz dzienna — co widac na
przyktadzie Estonii, Rumunii, a cze$ciowo
tez Hiszpanii oraz Austrii. Cztonkowie ESN
chcieliby zachecic¢ pozostatych kierownikow
i pracownikéw zaréwno publicznych,

jak i prywatnych stuzb spotecznych do
otwarcia si¢ na zreformowanie znanych
struktur i proceséw. Nowi dostarczyciele
ustug (wtgczajgc w to spoétdzielnie oséb
niepetnosprawnych) moga poméc
pozytywnie ,zaktoci¢” tradycyjny sposob
dostarczania ustug. Zasieg i jakos¢ ustug
powinny by¢ zrbwnowazone, a dodatkowo
mozna bytoby wprowadzi¢ standardy
jakosci (np. wymagane kwalifikacje
niezbedne do zostania asystentem osoby
niepetnosprawne;j).

Stuzby spoteczne podlegte wtadzom
lokalnym lub regionalnym mogg
uswiadamia¢ ludziom ich mozliwosci oraz
nalezne im prawa, jak réwniez udziela¢

im wsparcia w dgzeniu do osiggniecia
stanu, w ktorym bedg mogli dokonywac
wyboréw i czu¢ sie pewnie. Wszystkie
osoby i instytucje bedgce czescig tego
procesu powinny szuka¢ informacji zwrotnej
ze strony 0s6b korzystajgcych z pomocy.
Wspotpraca pomiedzy pracownikami oraz
osobami korzystajgcymi z pomocy, taka jak
np. ,koprodukcja” w Stockport (Zjednoczone
Krélestwo), czy wsparcie ze strony innych
0s06b niepetnosprawnych w Wiedniu
(Austria), to dobre przyktady aktywnego
wigczenia sie 0séb korzystajgcych z pomocy.

Stuzby spoteczne powinny tworzyé
partnerstwa z innymi stuzbami publicznymi
oraz organizacjami prywatnymi w sektorze
mieszkalnictwa, zdrowia, edukacji oraz
zatrudnienia. Jest to konieczne, by osoby
niepetnosprawne aktywnie wigczyty sie w
zycie spoteczne. R6zne zrédta finansowania
moglyby zostac zebrane w pojedynczy
indywidualny budzet osoby niepetnosprawnej
tak, jak miato to miejsce w przypadku
pilotazowego programu ,Prawo do kontroli”
prowadzonego w Zjednoczonym Krolestwie.
Partnerstwa mogtyby takze zosta¢
poszerzone o pracodawcow, ktorzy mogliby
zwiekszy¢ udziat os6b niepetnosprawnych
w rynku pracy. Wspétpraca ze zwigzkami
zawodowymi powinna pomaoc w znalezieniu
kompromisu pomiedzy prawami oséb
niepetnosprawnych (i ich spétdzielni) jako
pracodawcow z prawami asystentow osob
niepetnosprawnych.



5. Tto: polityka i prawa
cztowieka

Istnieje szeroka sie¢ miedzynarodowych

i europejskich instrumentéw prawnych
stawiajgcych sobie za cel zapobiezenie
dyskryminacji, zagwarantowanie réwnych
szans oraz promocje samodzielnego zycia.
Podkreslajg one, iz kazda osoba, mioda
czy stara, pomimo niepetnosprawnosci
lub choroby powinna cieszy¢ sie tymi
samymi prawami i ponosic¢ te sama
odpowiedzialno$¢; prawa te nie sg
negocjowalne i nie mogg by¢ ograniczane
czy odwotywane z powodu arbitralnie
ustalanych kryteriéw.

Artykut 19 Konwencji ONZ o prawach
0s6b niepetnosprawnych stanowi, iz osoby
niepetnosprawne majg réwne prawo do
,Zycia w spoteczenstwie, wraz z prawem
do dokonywania wyboréw, na réwni z
innymi osobami.”*®* Konwencja wymaga,
by panstwa-sygnatariusze powziety
odpowiednie kroki w celu zapewnienia
ochrony praw oso6b niepetnosprawnych
oraz zabezpieczenia ich petnego wigczenia
spotecznego, jak tez ich partycypac;ji

w zyciu spotecznym. W artykule tym
zawarte sg jeszcze trzy prawa osob
niepetnosprawnych:

— do wyboru miejsca zamieszkania oraz
tego, z kim bedg mieszkac,

— do dostepu do szerokiego zakresu

ustug opieki srodowiskowej bazujgcych na
indywidualnych potrzebach,

— oraz do réwnej dostepnosci ustug i
urzgdzen.

Konwencja zawiera takze ,protokot
dodatkowy”, ktéry pozwala na sktadanie
indywidualnych skarg na rece komitetu
ONZ ds. praw 0s6b niepetnosprawnych.

Konwencja ONZ zostata ratyfikowana
przez 24 Panstwa Cztonkowskie UE —
wyjatkami sg Finlandia, Irlandia oraz
Holandia. Niektérzy cztonkowie UE

postanowili nie podpisywac ,protokotu
dodatkowego”. Sg to Butgaria, Republika
Czeska, Dania, Estonia, Polska i Rumunia.
W 2010 roku Unia Europejska jako osoba
prawna takze przyjeta Konwencje, tym
samym zobowigzujgc sie do tego, by cate
prawo, polityki oraz programy na poziomie
UE byty zgodne z postanowieniami
Konwencji. Panstwa Cztonkowskie
zobowigzane sg do regularnego
informowania Komitetu ONZ ds. praw
0s6b niepetnosprawnych o srodkach,
jakie zastosowano w celu wdrozenia
postanowien Konwencji.

W celu spetnienia swojej roli w
promowaniu praw oséb niepetnosprawnych
zapisanych w Konwencji ONZ, UE
stworzyta Europejskg Strategie na

Rzecz Oséb Niepetnosprawnych na lata
2010-2020%. Strategia ta zobowigzuje
Komisje Europejskg do wzmocnienia oséb
niepetnosprawnych w celu umozliwienia im
cieszenia sie ze wszystkich swoich praw
oraz usuniecia codziennych barier w ich
zyciu tak, aby mogli oni bra¢ czynny udziat
W Zyciu spotecznym i gospodarczym. Aby
osiggnac¢ ten cel, Komisja okreslita osiem
obszardéw dziatania stanowigce kluczowe
punkty tej strategii, ktére majg zostaé
osiggniete w przeciggu tych dziesieciu lat:
— petna dostepnos$c¢ ustug oraz urzadzen
wspomagajacych zycie;

— petna partycypacja w zyciu spotecznym;
—réwnos¢ i brak dyskryminaciji;

— aktywne wigczanie w rynek pracy;

— ksztatcenie i szkolenie integracyjne;

— ochrona przed biedg i wykluczeniem
spotecznym;

— rowny dostep do stuzby zdrowia;

— oraz promowanie praw oséb
niepetnosprawnych w trakcie ksztattowania
polityk UE.
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Strategia ta jest obecnie wprowadzana

w zycie i zmaga sie z szeregiem wyzwan
zwigzanych z kryzysem gospodarczym

i finansowym. Jej celem jest wspieranie
dziatan Panstw Cztonkowskich przez
promowanie podej$cia nazwanego
»<fworzeniem dla wszystkich” w odniesieniu
do produktow, ustug oraz architektury.
Dostep do funduszy strukturalnych UE,

a zwtaszcza Europejskiego Funduszu
Spotecznego oraz Europejskiego
Funduszu Rozwoju to dodatkowy
instrument wspierajacy starania Panstw
Cztonkowskich, jesli chodzi o stworzenie
wysokiej jakosci ustug srodowiskowych,
zaréwno podstawowych, jak i
specjalistycznych — poczgwszy od ustug
mieszkaniowych, przez opieke zdrowotng i
zatrudnienie, az po kulture i czas wolny.

Cztonkowie ESN dostrzegajg potencjat
zwigzany z inwestowaniem funduszy
europejskich w rozwdj i wdrazanie wyboru
i kontroli oraz z uzyciem narzedzi i
projektéw europejskich w celu promowania
wymiany doswiadczen i praktyk pomiedzy
wiadzami lokalnymi i regionalnymi.
Wiosenne seminarium ESN, ktére miato
miejsce w Helsinkach w roku 2013

to przyktad na to, jakie efekty mozna
0siggnac¢ z pomocg funduszy europejskich.

53 Artykut 19 Konwencji ONZ o prawach osob
niepetnosprawnych. http://www.un.org/disabilities/default.
asp?id=279

54 European Commission DG Justice. European
Disability Strategy 2010-2020. http://ec.europa.eul/justice/
discrimination/disabilities/disability-strategy/index_en.htm
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Podzigkowania

ESN chciatoby podziekowac
nastepujgcym osobom za ich komentarze
i wktad w tworzenie profiléw krajow:
Camilla Blomgkvist

gmina Stenungsund, Szwecja

Jude Wells
rada Stockport, Zjednoczone Krélestwo

Erika Stark and Alina Mrejeru

gmina Arad, Rumunia

Martina Plohovits

Wiedenski Fundusz Spoteczny, Austria
Carlos Santos Guerrero

Region Autonomiczny Galicja, Hiszpania
Indrek Rohtla

samorzad miasta Tartu, Estonia

I
6. Wnioski i dalsze kroki

Organizacja Narodéw Zjednoczonych oraz
Unia Europejska wspiera samodzielne
zycie; odpowiednie prawa zostaty
wprowadzone w wielu krajach. Dzigki
rozwojowi praktyki oraz samopomocy,
wiele oséb niepetnosprawnych w rzeczy
samej dysponuje juz mozliwoscig
dokonywania wyboréw i sprawowania
kontroli. Mimo tego z raportu jasno
wynika, ze wiele jeszcze brakuje do
osiggniecia stanu, w ktérym wszystkie
osoby niepetnosprawne zyskajg realng
kontrole nad swoim zyciem oraz bedg
mogty by¢ niezalezne. Istnieje bowiem
przepas¢ pomiedzy wysokimi standardami
ustanowionymi przez prawo, a ich
stosowaniem w praktyce.

Jednym z wyzwan jest zréznicowanie
poziomu rozwoju systemow
samodzielnego zycia zarbwno wewnatrz
panstw, jak i pomiedzy nimi. Szczegdlnie

obszary wiejskie oraz mniejsze gminy
doswiadczajg duzych trudnosci z
dostarczeniem potrzebnych ustug. Do
tego, podczas kryzysu finansowego

w wyzej rozwinietych krajach kryteria
dostepnosci ustug zostaty zaciesnione.
Warto tez zauwazy¢, iz udziat w rynku
pracy osob niepetnosprawnych jest
nadal bardzo niski, co znaczy, iz istnieje
wieksze prawdopodobienstwo, iz zyjg oni
w biedzie.

Nastepnym krokiem w dziataniach

ESN bedzie rozpoczecie procesu
wymiany doswiadczen dotyczacych
samodzielnego zycia oraz wyboru

i kontroli. ESN pracowac bedzie z
osobami niepetnosprawnymi, rzgdami
oraz dostarczycielami ustug w celu
wspierania rozwoju idei samodzielnego
zycia i uczynienia go rzeczywistoscia dla
wszystkich.
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