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Najwazniejsze skroty i pojecia wykorzystane w
raporcie

Asystent osobisty osoby niepelnosprawnej - osoba swiadczgca ustuge
asystencji osobistej

Asystencja osobista - forma indywidualnego wsparcia osoby z
niepetnosprawnoscig w wykonywaniu czynnosci, ktérych nie moze ona
wykonywaé na réwni z innymi osobami. Asystencja osobista odbywa sie
pod kierunkiem i kontrolg osoby z niepetnosprawnoscig i stanowi
narzedzie umozliwiajace niezalezne zycie.

Autodiagnoza - narzedzie pozwalajqce osobie z niepetnosprawnoscig na
okreslenie swoich potrzeb w zakresie asystencji osobistej. Na podstawie
danych z autodiagnozy opracowywany byt wstepny Indywidualny Plan
Wsparcia.

Budzet osobisty - to termin okreslajacy sume srodkow -
zindywidualizowanych funduszy przydzielanych osobie z
niepetnosprawnoscig, majacych zapewnic jej adekwatne wsparcie zgodnie
Z jej potrzebami.

Indywidualny Plan Wsparcia - katalog ustug odpowiadajacych
potrzebom i celom osoby ubiegajacej sie o BO; zawiera wysokos¢ (sume
srodkéw) BO; zawiera informacje o ustalonej przez uzytkownika formie
zarzadzania BO i wypfaty srodkéw.

Zespot ds. IPW - zespdt, ktdrego zadaniem jest przygotowanie - w
konsultacji z osobg starajaca sie o BO - indywidualnego planu wsparcia.

Uzytkownik - osoba z niepetnosprawnoscig korzystajaca z asystencji
osobistej

Niepetnosprawnych
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Pakiet aktywizacyjny - dodatkowe koszty asystencji osobistej
generowane przez asystenta osobistego, czyli bilety wstepu oraz koszty
przejazdu asystenta z uzytkownikiem.

Ustugodawca/Realizator- podmiot realizujacy ustuge (w tym przypadku
PSONI lub Fundacja Jadwiga)

AOON - asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscig

BO - budzet osobisty

Fundacja Jadwigi - Fundacja im. Krolowej Polski s$w. Jadwigi
IPW - Indywidualny Plan Wsparcia

PSONI - Polskie Stowarzyszenie na Rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia
Intelektualng

OzN - osoba z niepetnosprawnosciq
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1. Wprowadzenie

Niniejszy raport przedstawia opis pilotazu i wyniki badania ewaluacyjnego
testowania Standardu ustugi asystencja osobista osoby

Z niepetnosprawnoscig z elementami budzetu osobistego. Pilotaz
prowadzony byt w szesciu wojewddztwach. Celem asystencji osobistej

i budzetu osobistego jest zapewnienie osobom z niepetnosprawnoscig
mozliwosci prowadzenia niezaleznego zycia.

Asystencja osobista i budzet osobisty to rozwigzania, ktoére obecnie nie
funkcjonujq systemowo. Istniejgce rozwigzania w zakresie asystencji majq
charakter programoéw ograniczonych w czasie, a ich charakter jest wezszy
niz instrument testowany w ramach projektu. Budzet osobisty jest
rozwigzaniem zupetnie nowym, nie testowanym do tej pory w Polsce. Nie
istniejq takze zadne regulacje prawne w zakresie jego stosowania.
Pewnego rodzaju formutg budzetu osobistego, funkcjonujaca obecnie

w Polsce, jest finansowanie w programie ,Aktywny samorzad” w zakresie
dotacji na zakup wyrobow medycznych.

Celem prowadzonej ewaluacji byta ocena, w jaki sposdb instrument
zafunkcjonowat w ramach pilotazu. Ewaluacji podlegata zaréwno ocena
catego instrumentu, jak i poszczegdlnych jego elementdéw takich jak:
autodiagnoza, praca zespotow ds. IPW, proces przyznawania godzin
wsparcia i ustalania stawek, szkolenia dla asystentow osobistych,
szkolenia dla uzytkownikéw asystencji osobistej, wybor asystenta
osobistego przez osobe z niepetnosprawnoscig, ustalanie harmonogramu
wspotpracy, a takze przebieg tej wspdtpracy. Badanie obejmowato rowniez
ocene rezultatdw, a takze prébe odpowiedzi na pytanie o zréznicowanie
specyfiki asystencji w odniesieniu do réznych grup.

Badanie ewaluacyjne prowadzone byto z wykorzystaniem zréznicowanych
- ilosciowych i jakosciowych metod badawczych. Przeprowadzone zostaty
badania ankietowe cztonkéw zespotdw ds. IPW, asystentédw osobistych
oraz uzytkownikéw asystencji osobistej (ankieta w wersji ETR). Badania
ankietowe prowadzone byly na petnej probie badawczej - ankiety wystane
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zostaty do wszystkich oséb z danej grupy, ktore braty udziat w testowaniu.
Uzupetnieniem badan iloSciowych byty zogniskowane wywiady grupowe
przeprowadzone ze specjalistami regionalnymi i ekspertami zatrudnionymi
w projekcie, asystentami osobistymi, osobami z niepetnosprawnoscia -
uzytkownikami asystencji osobistej, rodzicami dzieci i oséb wymagajacych
intensywnego wsparcia, ktére korzystaty z asystencji osobistej, a takze
osobami prowadzacymi doradztwo wzajemne. Dodatkowo, w celu
pokazania przebiegu wsparcia i jego rezultatéw na konkretnych
przyktadach, opracowane zostaty studia przypadku (stanowig one
zatacznik do niniejszego raportu). Ewaluacja prowadzona byta

z uwzglednieniem zasad dostepnosci procesu badawczego dla oséb

z roznymi niepetnosprawnosciami, co zapewnito mozliwos¢ wyrazenia
swojej opinii wszystkim uczestnikom testowania niezaleznie od stopnia

i rodzaju niepetnosprawnosci.

Badanie prowadzone byto w okresie od czerwca 2022 roku do stycznia
2023 roku.

Prezentowany raport podzielony jest na siedem rozdziatéw. Najpierw
przedstawione zostaty podstawowe zatozenia instrumentu. Nastepnie
opisany zostat przebieg testowania, w tym okreslenie, co doktadnie byto
testowane i w jakich warunkach. W kolejnym rozdziale przedstawiona
zostata szczegétowo metodologia przeprowadzonego badania
ewaluacyjnego, a w kolejnym - opis wynikow ewaluacji. Wyniki zostaty
opisane w odniesieniu do poszczegdlnych obszaréow/elementéw
testowanego instrumentu. Nastepnie opisane zostaty wnioski

i rekomendacje. Raport zakonczony jest streszczeniem, a zatacznik do
niego stanowig opracowane studia przypadkow.
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2. Opis instrumentow

Asystencja osobista osob z niepetnosprawnosciami (AOON, personal
assistance) jest konsekwencjg uznania podmiotowosci oséb

Z niepetnosprawnosciami oraz idgcej za tym koniecznosci budowania
takiego systemu wsparcia, w ktérym sama osoba z niepetnosprawnoscig
czy tez osoba wymagajqca pomocy znajduje sie w centrum uwagi tego
systemu. Asystencja osobista jako rozwigzanie systemowe w Polsce jest
zupetng nowoscig. Dotychczasowe rozwigzania, tak zwane projektowe,

w znacznym stopniu odbiegaty od standardéw i wymogdéw narzuconych
definicjgq asystencji osobistej zawartg w Komentarzu generalnym

nr 5 Komitetu ONZ ds. Praw Osob z Niepetnosprawnosciami. Rzeczywisty
charakter i cel AOON wynikajg wprost z artykutu 19. Konwencji ONZ

o prawach o0séb niepetnosprawnych oraz Komentarza generalnego nr 5.

Do korzystania z ustug AOON uprawnione powinny byc¢: (1) osoby

Z niepetnosprawnoscig intelektualng lub osoby w spektrum autyzmu,

(2) osoby z innymi powaznymi i trwatymi trudnosciami natury psychicznej,
fizycznej lub sensorycznej. Nie jest konieczne posiadanie orzeczenia

0 niepetnosprawnosci wydanego zgodnie z prawem krajowym.
Okolicznosci wymienione w ww. punktach ustala zespét ds. IPW, ktéry
moze uwzgledni¢ dokumenty lekarskie, psychologiczne, pedagogiczne

i inne. Do korzystania z ustug AOON uprawnione sg zaréwno osoby
doroste, jak i dzieci od ukonczenia 1 roku zycia. Z ustug AOON mogg
korzystac, z zastrzezeniem kryteridw wskazanych powyzej, wytgcznie
osoby potrzebujace wsparcia asystenta osobistego w realizacji
podstawowych czynnosci codziennych w co najmniej jednym z ponizszych
zakresow: higiena osobista, jedzenie, ubieranie sie i rozbieranie,
komunikowanie sie z innymi i kontakty spoteczne, przemieszczanie sie,
prowadzenie gospodarstwa domowego. Wedtug okreslonych w pilotazu
zasad, minimalna miesieczna liczba przyznanych godzin AOON nie mogta
by¢ pierwotnie nizsza niz 30. W trakcie realizacji pilotazu w odpowiedzi na
potrzeby uzytkownikdéw uzyskano zgode na obnizenie minimalnej liczby do
20 godzin.
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W instrumencie okreslone zostaty:

e Wytyczne dla kandydatow na asystentéw osobistych;

e Sposoby zarzadzania ustugq asystencji osobistej przez uzytkownika;

e Zarzadzanie przy pomocy budzetu osobistego (w wersji ptatnosci
bezposrednich i posrednich): (1) samodzielnie przez uzytkownika,
(2) ze wsparciem podmiotu publicznego, (3) ze wsparciem podmiotu
spotecznego;

e Szkolenia przygotowujace asystenta osobistego do pracy z
uzytkownikiem ustugi;

e Szkolenia przygotowujace uzytkownika do wspétpracy z asystentem;

e Szkolenia indywidualne dla asystentéw osobistych prowadzone przez
uzytkownikow;

e Schemat indywidualnej diagnozy potrzeb uzytkownika ustug;

e Procedury reagowania w sytuacjach trudnych;

e Zasady okresowej ewaluacji zadowolenia uzytkownika z pracy
asystenta;

e Wymagania dla podmiotéw prawnych zamierzajgcych swiadczyc¢
ustugi AOON;

e Wytyczne dla ustugodawcow ustug AOON w zakresie organizacji i
koordynacji ustug;

e Zasady finansowania asystencji osobistej.

Budzet osobisty to pakiet rozwigzan (np. wyceniony pakiet godzin)
przyznawanych osobie z niepetnosprawnoscig potrzebujgcej statej pomocy
na sfinansowanie realizacji tego wsparcia w postaci na przyktad:
asystencji osobistej, opieki wytchnieniowej, urzadzen i wyrobow
medycznych oraz pomocy technicznych, indywidualnych $rodkéw
transportu kompensujacych dysfunkcje, ustug zdrowotnych i innych.
Wysokos¢ budzetu wynika kazdorazowo z analizy indywidualnych potrzeb
osoby z niepetnosprawnoscia, wskazanych przez samg osobe lub jej
reprezentanta prawnego. Podobnie jak w innych krajach europejskich,
budzet osobisty jest drogg do niezaleznego zycia i wptywu o0sdb

z niepetnosprawnoscig na formy wsparcia, z ktérych korzystajg. Na
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pierwszym etapie prac budzet osobisty w Polsce ma uwzglednié przede
wszystkim asystencje osobistg 0sdb z niepetnosprawnoscig, ale ma zostad
skonstruowany w taki sposob, by w perspektywie czasu mozna byto

z niego finansowac kolejne formy wsparcia.

Wazne linki:

Opisy instrumentoéw:

- Standard ustugi asystencja osobista osoby z niepetnosprawnosciq (PDF,
PJM, ETR)

- Budzet osobisty (PDF, PJM, ETR)

znajdujq sie na stronie: https://wlaczeniespoleczne.pl/idi-fgi-warsztaty
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3. Opis przebiegu pilotazu

3.1. Testowane elementy instrumentu

Instrument testowany byt na terenie szesciu wojewddztw, o réoznych
uwarunkowaniach spoteczno-ekonomicznych i odmiennym potencjale
infrastruktury spotecznej, w réznych czesciach kraju. W trzech
wojewodztwach - dolnoslaskim, lubelskim i wielkopolskim - podmiotem
odpowiedzialnym i organizujgcym proces testowania byta Fundacja im.
Krélowej Polski sw. Jadwigi (Fundacja), w kolejnych trzech - pomorskim,
Slaskim, warminsko-mazurskim - Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnoscig Intelektualng (PSONI).

Do korzystania z ustug AOON w ramach pilotazu, zgodnie ze Standardem
ustugi asystencja osobista osoby z niepetnosprawnoscia, uprawnione byty
(wg kryterium niepetnosprawnosci):

e 0soby z powaznymi i trwatymi trudnosciami natury fizycznej,
sensorycznej lub psychicznej,

e 0soby z niepetnosprawnoscig intelektualng lub osoby w spektrum
autyzmu.

Wsparciem asystenta osobistego zaplanowano objg¢ 144 uzytkownikéw
(72 uzytkownikow dla 1 partnera i 3 wojewddztw) przez $rednio 112
godzin miesiecznie przez srednio 8 miesiecy. Oznacza to, ze zaplanowano
realizacje 64 512 godzin asystencji osobistej.

Zatozono nastepujgce etapy wsparcia:
Etap pierwszy - przed rozpoczeciem korzystania z ustug AOON:

— Opracowanie indywidualnego planu wsparcia.

Przeprowadzenie szczegotowej autodiagnozy potrzeb osoby

Z niepetnosprawnoscig w zakresie niezbednego wsparcia asystenckiego.
Formularz obejmuje grupy czynnosci i zawiera pytania o czas potrzebny
na wykonanie danej czynnosci w skali dnia oraz ile razy na dobe
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i 0 jakich porach dnia w skali tygodnia i miesigca potrzebne jest
wsparcie w wykonaniu danej czynnosci. Dane zawarte w autodiagnozie
majq pozwoli¢ na okreslenie niezbednej liczby godzin wsparcia
ustalonej odpowiednio w skali doby, tygodnia i miesigca.
— Szkolenie dla uzytkownikéw z zakresu zasad zarzadzania ustugami
AOON i wspdtpracy z asystentem (szkolenie realizowane
w niewielkich grupach, w trybie stacjonarnym lub zdalnym).
— Osoba z niepetnosprawnoscig otrzymuje wsparcie realizatora
w ustaleniu zasad trdjstronnego kontraktu i wyborze asystenta.
— Wybdr przez osobe z niepetnosprawnoscig formy zakontraktowania
asystenta/asystentdw osobistych sposréd wskazanych ponizej:

o 0soba z niepetnosprawnoscig sama przedstawia realizatorowi
asystenta/asystentow osobistych, z ktérych ustug chce
korzystac,

o o0soba z niepetnosprawnoscig zwraca sie do realizatora
o znalezienie asystenta/asystentéw, sposréd ktérych bedzie
mogta wybraé asystenta/asystentéw dla siebie.

— Podpisanie kontraktéw tréjstronnych pomiedzy osobg
Z niepetnosprawnoscig, asystentem osobistym oraz realizatorem.

Etap drugi — w trakcie korzystania z ustug AOON:

— Okresowy monitoring jakosci ustug prowadzony przez ustugodawce
i W razie potrzeby zmiana asystenta, zakresu czynnosci lub tresci
kontraktu.

— W razie potrzeby - zapewnienie mediacji w konfliktach pomiedzy
0osobg z niepetnosprawnoscig a asystentem. Mediacja jest dostepna
nieodptatnie, takze dla oséb bedacych pracodawcg swojego
asystenta.

— Ewaluacja realizowanych ustug AOON.

— Doradztwo wzajemne dla uzytkownika.

— Pakiet aktywizacyjny.

— Superwizja dla asystenta osobistego.
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Zakres czasowy wsparcia ustalany byt zgodnie z indywidualnymi
potrzebami osoby z niepetnosprawnoscig - od 30 godzin, a w niektdrych
przypadkach nawet 20 godzin miesiecznie, az do ustugi Swiadczonej
catodobowo (ostatecznie taka sytuacja nie miata miejsca). Oferowano
takze mozliwosS¢ przyznania pomocy w wiekszym wymiarze niz
catodobowe w razie koniecznosci wsparcia przez wiecej niz jednego
asystenta jednoczesnie (np. przy czynnosciach higienicznych).

Budzet osobisty testowany byt w projekcie w Scistym powigzaniu z AOON.
Przetestowane zostaty wybrane elementy BO zwigzane z jego zatozeniami
ideowymi oraz procedurami przyznawania wsparcia.

Elementami testowanymi byty:

— Element procedury aplikowania o BO (to jest autodiagnoza z
wykorzystaniem formularza autodiagnozy).

— Dziatanie zespotéw ds. IPW, w tym:

o Stosowanie przez zespoty podejscia skoncentrowanego na
osobie oraz zapewnienie decyzyjnosci i kontroli nad procesem
przyznawania BO i AOON.

o Elastyczne dopasowywanie godzin wsparcia (AOON) do
sytuacji konkretnej osoby (z uwzglednieniem jej potrzeb,
miejsca zamieszkania, barier — rowniez zwigzanych z brakiem
dostepnosci, plandw, innych istotnych czynnikow
zidentyfikowanych przez zespdt).

— Sporzadzanie przez zespoty plandéw wsparcia dla oséb starajgcych
sie 0 AOON.

o Mozliwos¢ samodzielnego wyboru odpowiedniej osoby przez
uzytkownika powigzana z dyspozycjq jej zatrudnienia jako
asystenta osobistego (zatrudnienie za posrednictwem
jednostki realizujgcej projekt).

o Ustalanie zasad i harmonogramu wspdtpracy uzytkownika
Z asystentem w oparciu o przyznang liczbe godzin wsparcia.
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o Mozliwos¢ i potrzeba przesuwania przez uzytkownika liczby
godzin miedzy poszczegdlnymi miesigcami - w okresie
otrzymywania wsparcia.

Ponizej, w tabeli, zawarto dane obrazujace zakres oraz skale dziatan
prowadzonych w ramach pilotazu instrumentu.

Podstawowe wskazniki

Liczba zrealizowanych godzin asystencji osobistej | 100 237 godzin

Liczba uczestnikdow i uczestniczek 158

Liczba asystentéw osobistych 224 osoby

Sciezka wsparcia w AOON/BO

1.Autodiagnoza AOON/BO

2.Indywidualny Plan Wsparcia AOON/BO (zespo6t ds. IPW)

3.Wybdr asystenta osobistego przez Uzytkownika (jesli dotyczy)?!

4.Indywidualne szkolenie dla kandydata na asystenta osobistego
(prowadzone przez Uzytkownika)

5.Szkolenie dla Uzytkownika AOON/BO

6.Indywidualny kontrakt tréjstronny.

Dodatkowe elementy pilotazu

1.Doradztwo wzajemne dla uzytkownikéw i uzytkowniczek AOON

2.Superwizja dla asystentdw i asystentek osobistych

3.Pakiet aktywizacyjny

Tabela 1 Zakres danych i skali dziatari prowadzonych w ramach pilotazu Standardu ustugi
asystencja osobista osoby z niepetnosprawnoscia

W wymogach pilotazu Uzytkownik miat samodzielnie wybiera¢ asystenta osobistego. W
niektorych przypadkach nie byto to mozliwe. Szczegdtowe przyczyny zostaty opisane w
tresci niniejszego raportu.
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3.2. Charakterystyka uzytkownikow AOON

W testowaniu instrumentu wzieto udziat 158 osoéb - 73 kobiety i 85
mezczyzn:

Pte¢ uzytkownikow

>4% 46%

® kobieta mezczyzna

Wykres 1. Pte¢ uzytkownikéw AOON (N-158)

Uzytkownikami byty osoby w bardzo réznym wieku. Najmtodszy z nich
miat 4 lata, a najstarszy 92 lata. Ponad jedna czwarta uczestnikéw, bo az
27%, to osoby niepetnoletnie, w tym 18% dzieci do 13 roku zycia.
Najwiecej oséb jest w wieku pomiedzy 18 a 40 rokiem zycia - w sumie
44%%, przy czym 28% to osoby w wieku pomiedzy 18 a 30 lat. W pilotazu
z ustugi korzystaty takze osoby powyzej 60 roku zycia. Byto ich w sumie
12%, przy czym 9% z tej grupy miato wiecej niz 70 lat. Szczegdtowy
rozktad tej populacji ze wzgledu na wiek przedstawia tabela ponizej:

Przedziat Liczba Procent
wieku uzytkownikow populacji
do 13 lat 28 18%
14-17 lat 14 9%
18-30 lat 45 28%
16
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Przedziat Liczba Procent
wieku uzytkownikow populacji
31-40 lat 26 16%
41-50 lat 13 8%
51-60 lat 14 9%
61-70 lat 4 3%
70 lat + 14 9%

158

Tabela 2. Wiek uzytkownikdw testowania (N-158)

Testowanie instrumentu prowadzone byto w szesciu wojewddztwach.
Liczbe uzytkownikéw pilotazu w kazdym z wojewoddztw przedstawia tabela
ponizej:

Wojewodztwo Liczba Procent populacji
uzytkownikow

dolnoslaskie 24 15%

lubelskie 25 16%

pomorskie 24 15%

Slaskie 25 16%

warminsko- 29 18%

mazurskie

wielkopolskie 31 20%
158

Tabela 3. Uzytkownicy testowania - podziat na wojewddztwa (N-158)

W oparciu o udostepnione dane mozna wyrodznic kilka rodzajow
niepetnosprawnosci uczestnikOw testowania. Znaczng grupe stanowity
osoby z niepetnosprawnosciami sprzezonymi. Najczesciej sprzezenie
dotyczyto jednoczesnego wystepowania niepetnosprawnosci ruchowej
i neurologicznej, niekiedy rowniez intelektualnej.
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Znaczace grupy stanowity tez osoby gtuchoniewidome, osoby w spektrum
autyzmu oraz osoby doswiadczajace problemoéw zdrowia psychicznego,
a takze osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Na potrzeby testowania instrumentu zakres wsparcia w zakresie ustug
asystenta osobistego zostat podzielony na trzy grupy. Pierwsza oznaczata
wysoki zakres wsparcia, co przektadato sie na ponad 180 godzin wsparcia
na miesigc. Druga grupa to sredni zakres wsparcia, ktéremu odpowiada
81-179 godzin na miesigc. Trzecia — niski zakres wsparcia, charakteryzuje
sie przedziatem godzin 30-80 na miesigc.

Dominujacymi przedziatami zakresu wsparcia byt niski i Sredni zakres.

W najwyzszym przedziale wsparcia znalazty sie osoby gtuchoniewidome,
osoby z niepetnosprawnoscig ruchowg, osoby doswiadczajace problemoéw
zdrowia psychicznego oraz czesciowo grupa osob z niepetnosprawnoscig

sprzezona.
Grupa testowania Charakterystyka grupy Liczba
osob
z N ruchowg / 0-18 / niska int. | Dzieci z niepetnosprawnoscig ruchowg | 4
(30-80h mies.) i $rednia int. niska i $rednia intensywnos¢ wsparcia
(81-179h mies.)
z N ruchowg / 18-64 / niska Osoby doroste z niepetnosprawnoscig 18
int. (30-80h mies.) ruchowg o niskiej intensywnosci
wsparcia
z N wzrokowq / 18-64 / niska | Osoby doroste z niepetnosprawnoscia | 6
int. (30-80h mies.) wzrokowa o niskiej intensywnosci
wsparcia
z N wzrokowa / Osoby doroste i starsze z 11
gtuchoniewidome / 18-65+ / niepetnosprawnoscig wzrokowag i
int. (81-179h mies.) i wysoka | gluchoniewidome o sredniej i wysokiej
int. (180+ h mies.) intensywnosci wsparcia
z N intelektualng / 0-18 / Dzieci z niepetnosprawnoscig 11
niska (30-80h mies.) i srednia | intelektualng niska i srednia
int. (81-179h mies.) intensywnos$¢ wsparcia
w spektrum autyzmu / 0-18 / | Dzieci w spektrum autyzmu (ASD) 18
18
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Grupa testowania Charakterystyka grupy Liczba
oso6b
niska (30-80h mies.) i Srednia | niska i Srednia intensywnos$¢ wsparcia
int. (81-179h mies.)
z N sprzezong / 18-64 / niska | osoby doroste z niepetnosprawnoscig 23
(30-80h mies.) i $srednia int. Sprzezong, niska i Srednia
(81-179h mies.) intensywnos$¢ wsparcia, m.in. osoby z
epilepsja, osoby doroste z chorobami
somatycznymi
z N ruchowgq / 18-64 / wysoka | Osoby doroste z niepetnosprawnoscig | 3
int. (180+ h mies.) ruchowg wymagajace intensywnego
wsparcia
z N intelektualng / 18-64 / Osoby doroste z niepetnosprawnoscia | 14
niska (30-80h mies.) i Srednia | intelektualng wymagajace wsparcia o
int. (81-179h mies.) niskiej i Sredniej intensywnosci
doswiadczajace probleméw Osoby doroste doswiadczajace 12
zdrowia psychicznego / 18-64 | problemdw zdrowia psychicznego
/ niska int. (30-80h mies.) (niska intensywnos$¢ wsparcia)
doswiadczajace probleméw Osoby z chorobg Alzheimera, z 7
zdrowia psychicznego otepieniem |lub zaburzeniem
(choroba Alzheimera) / 65+ / | psychicznym
niska (30-80h mies.) i $srednia
int. (81-179h mies.) i wysoka
int. (180+ h mies.)
w spektrum autyzmu / 18-65+ | Osoby doroste w spektrum autyzmu 11
/ niska int. (30-80h mies.) (ASD)
z N sprzezong / 0-18 / wysoka | Dzieci wymagajgce intensywnego 9
int. (180+ h mies.) wsparcia (w tym NI i ASD), w tym
dzieci z chorobg somatyczng
Suma z matrycy 147
Poza matryca? 11
Liczba uczestnikow pilotazu 158
Tabela 4 Uzytkownicy AOON wg rodzaju niepetnosprawnosci i zakresu wsparcia.
2 Osoby, na temat ktorych nie uzyskano informacji od partneréw spotecznych.
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3.3. Podstawowe dane o asystentach
osobistych zatrudnionych w pilotazu

W testowaniu instrumentu wzieto udziat 224 asystentéw osobistych.
Ponizej przedstawiona zostata analiza tej grupy ze wzgledu na szereg
zmiennych majacych znaczenie dla procesu testowania.

Wiekszos¢ oséb, ktére pracowaty w testowanym instrumencie jako
asystenci, to kobiety. Stanowity one ponad 80% wszystkich oséb
(83%, 186). Mniej, niz co pigty asystent to mezczyzna (17%, 38 osdb).
Rozkiad tej populacji ze wzgledu na pteé przedstawia wykres ponizej:

Ptec asystentow

17%

83%

m kobieta mezczyzna

Wykres 2. Pte¢ asystentow (N-224)

Ustugi asystenckie sSwiadczyty osoby w bardzo réznym wieku. Prawie co
trzeci asystent byt osobg do 30 roku zycia (29%, 61 0s6b) i to w tym
przedziale wiekowym byto najwiecej asystentédw. Warto jednak zaznaczyé¢,
Zze 22% asystentdéw to osoby powyzej 50 roku zycia (48 oséb), w tym
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11% to osoby, ktére przekroczyty 60 rok zycia (22 osoby). Rozkfad
populacji asystentéw ze wzgledu na wiek przedstawia wykres ponizej3:

Wiek asystentow

29%

26%
22%
I 12% 11%

19-30 lat 31-40 lat 41-50 lat 51- 60 lat 60 lat +

Wykres 3. Wiek asystentéw (N-210)

Najmtodszy asystent miat 19 lat, a najstarszy 76 lat.

Zdecydowana wiekszos$¢ asystentow pracujacych przy testowaniu
instrumentu nie miata formalnego wyksztatcenia* do wykonywania
zawodu/$wiadczenia tych ustug. Takie wyksztatcenie miato tylko 39 osdb,
a wiec 18% sposrod wszystkich asystentéw:

nie 179 82%
tak 39 18%
suma 2185

Tabela 5. Formalne wyksztatcenie w kierunku Swiadczenia asystencji (N-218)

3 Otrzymana baza danych zawierata luki w zakresie danych o wieku asystentow, stad N nie jest rowne 224,

4 Wyksztalcenia kierunkowego do zawodu asystenta osoby niepetnosprawnej poswiadczonego certyfikatem.
5 Otrzymana baza danych zawierata luki w zakresie informacji o wyksztatceniu formalnym, stad N nie jest
réwne 224.
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Mimo braku formalnego wyksztatcenia wiekszos¢ asystentdw miata
wczesniejsze doswiadczenie minimum 6 miesiecy pracy w tym zawodzie.
Jak pokazuje przeprowadzona analiza, stanowili oni 55% (115) wszystkich
pracujgcych w projekcie asystentéw.

nie 96 45%
tak 115 55%
suma 211

Tabela 6. Doswiadczenie zawodowe asystentow (N-211)

Charakterystyka asystentow osobistych niepeinoletnich os6b
Z niepelnosprawnoscia

Jak pokazata analiza przeprowadzona na podstawie dostepnych danych,
prawie co pigty asystent wspierat osoby niepetnoletnie. Rozktad tej
populacji ze wzgledu na to, czy odbiorcg ustugi byto dziecko czy osoba
dorosta, pokazuje wykres ponizej:

Asystenci dla dzieci

18%

®m tak = nie

Wykres 4. Asystenci dla dzieci mtodziezy (N-211)
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Czesciej niz w przypadku osdb dorostych, asystentami dzieci i mtodziezy
byty osoby wskazane przez uzytkownika (lub rodzica/opiekuna
formalnego). Taka sytuacja miata miejsce w 87% przypadkow, przy
72% dla catej populacji. Wiekszos¢ asystentdw wspierajacych osoby
niepetnoletnie miata wczesniejsze doswiadczenie w pracy w zawodzie
(68%), jednakze nie miata wyksztatcenia formalnego (tylko 13% miato
takie wyksztatcenie).

Asystencja powyzej 12 godzin na dobe

Co piaty zatrudniony w projekcie asystent wspierat osobe, ktéra wymagata
wsparcia powyzej 12 godzin na dobe - mowa tu zatem o wsparciu
intensywnym. Tacy asystenci stanowili 22% wszystkich oséb
zatrudnionych do realizacji tej ustugi. Podziat populacji asystentéw ze
wzgledu na Swiadczenie ustugi asystencji w wymiarze przekraczajgcym

12 godzin przedstawia tabela ponizej:

tak 40 22%
nie 140 78%
suma 180

Tabela 7. Asystencja powyzej 12 godzin (N-180)

Co ciekawe, tylko pojedyncze osoby w tej grupie (6), to osoby
z formalnym wyksztatceniem w zakresie swiadczenia ustug asystenckich.
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3.4. Podstawowe informacje o wsparciu
udzielonym w ramach pilotazu

Uzytkownicy, ktérzy wzieli udziat w testowaniu, mieli przyznang bardzo
rézng liczbe godzin wsparcia. Najmniejsza liczba godzin przypadajaca na
jednego uzytkownika na caty okres realizacji pilotazu to 126, najwieksza -
1859 godzin. Srednia liczba godzin wsparcia przyznanego na osobe to
633. Szczegotowy rozktad pokazujacy przedziaty godzinowe wsparcia
przyznanego uzytkownikom przedstawia wykres ponizej:

Liczba 0s6b z przyznang liczbg godzin

do200 mmmm ?
0d 201 do 300 I 3
0d 301 do 400 S |3
0d 401 do 500 e 0O
0d 501 do 600 TN | 5
0d 601 do 700 EEEEEEEEEEEEE———— 0
0od 701 do 800 S O
0d 801 do 900 NS ] ]
0d 901 do 1000 TS ] ]
0d 1001 do 1200 IS O
0d 1201 do 1400 N (]
0d 1401 do 1600 = 3
0d 1601 do 1859 mmmm 2

Wykres 5. Liczba przyznanych godzin wsparcia AOON (caty okres testowania) (N-157)

W przeliczeniu na miesigc wsparcia oznaczato to, ze w testowaniu wziety
udziat zaréwno osoby, ktére otrzymaty 50 godzin wsparcia lub mniej, jak
i osoby, ktére otrzymaty miesiecznie wiecej niz 200 godzin wsparcia.
Szczegotowy rozktad pokazujacy przedziaty liczby godzin przyznanego
wsparcia dla uzytkownika w skali pojedynczego miesigca pokazuje tabela
ponizej:
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Przyznane godziny Liczba Procent

miesiecznie (wartosc¢ uzytkownikéw | populacji

usredniona)

do 50 godzin 42 26,8%

od 51 do 100 godzin 59 37,6%

od 101 do 150 godzin 35 22,3%

od 151 do 200 godzin 16 10,2%

od 201 do 250 godzin 3 2,5%

powyzej 250 godzin 2 0,6%
1576

Tabela 8. Przyznane godziny wsparcia AOON w ujeciu miesiecznym (N-157)

Wiekszos¢ uzytkownikdw korzystata ze wsparcia jednego asystenta (76%,
120 osob), jednakze co pigta osoba z niepetnosprawnosciq, ktéra wzieta
udziat w pilotazu, korzystata ze wsparcia dwoch asystentéw (22%, 35
0sOb). Rekordzista korzystat az z 5 asystentow. Szczegoétowy rozktad
populacji uzytkownikéw ze wzgledu na liczbe asystentéw, ktorzy
Swiadczyli ustuge, pokazuje tabela ponizej:

Liczba asystentow Liczba Procent
uzytkownikow | populacji
1 asystent 120 76%
2 asystentow 35 22%
3 asystentow 1 1%
5 asystentow 1 1%
1577

Tabela 9. Rozktad populacji uzytkownikéw ze wzgledu na liczbe asystentéw osobistych (N-157)

6 Jedna osoba zmarta w czasie pilotazu, stad liczba 157 a nie 158.

7 Jak wyzej.
25
A o OWES P,
& P P
Ministerstwo Rodziny S i !\ o Panstwowy Fundusz
. . . v < '};‘ = Rehabilitacji Os6b
POlltykI SpO"’QCZI’]EJ | & o AN &~ Niepetnosprawnych
% N % » S
W orzen Vg ¢ O



EUI'OpEjSkIE - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozw6j

E Fundusze Rzeczpospolita Unia Europejska

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

3.5. Wynagrodzenie asystentow osobistych

Asystenci za $wiadczenie ustugi otrzymywali rozne wynagrodzenie za
godzine swojej pracy. Najnizsza stawka (catosciowy koszt ustugi wraz

z kosztami pracodawcy) wynosita 40 zt, najwyzsza zas$ 64 zt. Informacje
o zréznicowanym wynagrodzeniu w odniesieniu do uzytkownikow
przedstawia wykres ponizej:

Liczba uzytkownikdw z okreslong stawkg godzinowg AOON

od40do 45zt [N 37

od46do 50zt [ 42
od51do55z e 53
od56do 60z NN 21

od6ldo6dzt M 4

Wykres 6. Liczba uzytkownikéw z okreslong stawkg godzinowg AOON (N-157)

Bazowa wartos$¢ godziny asystencji ustalana byta w oparciu o dane GUS
dla powiatéw (Srednia krajowa). Zespoty dysponowaty narzedziem wyceny
wartosci godziny asystencji dla konkretnej osoby — pozwalajgcym na
zwiekszenie stawki bazowej. Pod uwage brane byty czynniki takie jak:
koniecznos¢ podawania positkdw poprzez PEG i sonde, czynnosci
wymagajace prawa jazdy, koniecznos¢ postugiwania sie AAC, warunki
fizyczne (jak znaczna waga przy jednoczesnym braku mozliwosci
korzystania z podnosnika) lub stan osoby ubiegajacej sie o asystencje (jak
np. autoagresja, hiperaktywnosc¢), a takze bariery wystepujace w
otoczeniu (jak niedostosowana przestrzen w mieszkaniu i poza nim).
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Srednie stawki wojewddzkie wahaty sie od 47,38 zt do 54,13 zt za godzine

pracy. Najwyzsze stawki w stosunku do sredniej ogdlnej odnotowane
zostaty w wojewddztwie dolnoslgskim i lubelskim.

Wojewodztwo Srednia stawka | Stosunek stawki
wojewaoddzkiej do
sredniej stawki
ogotem

dolnoslaskie 54,13 zt 107%

lubelskie 53,66 zt 106%

pomorskie 49,16 zt 98%

Slaskie 48,15 zt 96%

warminsko- 50,02 zt

mazurskie 99%

wielkopolskie 47,38 zt 94%

$rednia stawka 50,42 zt

ogoétem

Tabela 10. Stosunek Sredniej stawki wojewddzkiej do Sredniej stawki ogdtem

Miesieczne wydatki na osobe wahaty sie od kwoty ponizej 1000 zt do
14872 zt. Najwieksza liczba uzytkownikéw (62,4%) znalazia sie

w przedziale osdéb otrzymujacych od 1001 do 5000 ztotych miesiecznie.

Kolejna grupa (20,4%) otrzymata srodki w przedziale 5001-7000 zi.
Najmniej liczne grupy stanowity osoby otrzymujace ponizej 1000 zt
(0,6% - jedna osoba) oraz powyzej 7001 zt (16,6%). Sredni koszt
miesieczny ogétem wynidst 4551,59 zi.
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Srednie wydatki na osobe na miesiac
ponizej 1000zt W 0,6%

od 1001 do 3000zt NG 31,8%

od 3001 do 5000 zt G 30,6%

od 5001 do 7000 zt |GG 20%

od 7001 do 9000 zt |GG 7,6%
0d 9001 do 10.000 zt [N 2,4%

powyzej 10.000 zt [ 4,4%
0 10 20 30 40 50 60

Wykres 7. Srednie miesieczne wydatki na uzytkownika AOON (N-157)
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3.6. Miejsce swiadczenia ustug

W zdecydowanej wiekszosci asystenci swiadczyli ustugi w miejscu swojego
zamieszkania. Taka sytuacja miata miejsce w przypadku 76% (157)
asystentow. Rozktad populacji asystentow ze wzgledu na miejsce
Swiadczenia ustugi przedstawia wykres ponizej:

Realizacja ustug w miejscu
zamieszkania asystenta

24%

76%
m tak ® nie

Wykres 8. Realizacja ustug w miejscu zamieszkania asystenta (N-207)

Warto podkresli¢, ze wystgpity w tym zakresie réznice pomiedzy
wojewddztwami. Ustugi poza miejscowoscig swojego zamieszkania
asystenci $wiadczyli najczesciej w wojewddztwie Slaskim (42%) oraz

w wojewddztwach: lubelskim (37%) i warminsko - mazurskim (31%).
Warto podkresli¢, ze wsrdd asystentow zatrudnionych w wojewddztwie
wielkopolskim, 100% osdb Swiadczyto ustugi w tej samej miejscowosci,
w ktorej mieszka. Szczegotowy rozkiad wskazujacy na to, jaki procent
asystentow w danym wojewoddztwie dojezdzat do pracy w innej
miejscowosci, przedstawia tabela ponizej:
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Czy ustugi sq
swiadczone w miejscu,
Wojewodztwo gdzie mieszka asystent?
tak nie
dolnoslaskie 81% 19%
lubelskie 63% 37%
pomorskie 83% 17%
Slaskie 58% 42%
warminsko- mazurskie 69% 31%
wielkopolskie 100% 0%

Tabela 11. Miejsce Swiadczenia ustug przez asystentow w podziale na wojewddztwa
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4. Przebieg i metodyka badan
ewaluacyjnych

Badanie ewaluacyjne prowadzone byto w okresie od wrzesnia 2022 do
stycznia 2023 roku.

W badaniu zastosowano nastepujgce techniki badawcze:

e Analize danych zastanych - ilosciowych baz danych przekazanych
przez PSONI i Fundacje im. Krélowej Polski $w. Jadwigi. Analiza
danych zastanych stuzyfa opracowaniu charakterystyki uczestnikéow
testowania, analizie przyznanych godzin asystencji osobistej i
stawek za godzine pracy asystenta.

e Studium przypadku - realizowane w formie pogtebionej analizy
sytuacji uczestnikow testowania, pozwalajace na okreslenie
wyjsciowej sytuacji uzytkownika, przebiegu uzyskanego wsparcia
i jego rezultatéw.

e Badania iloSciowe CAWI/CATI - prowadzone z uzytkownikami
asystencji osobistej, asystentami osobistymi, a takze cztonkami
Zespotow ds. IPW.

e Wywiady grupowe (FGI) - przeprowadzono wywiady z cztonkami
zespotow ds. IPW, asystentami osobistymi, uzytkownikami
asystencji osobistej, rodzicami dzieci i 0séb wymagajacych
intensywnego wsparcia, ktore korzystaty z asystencji, osobami
prowadzacymi w pilotazu doradztwo wzajemne, a takze
specjalistami i ekspertami zatrudnionymi w pilotazu po stronie
partneréw spotecznych.

Dystrybucja ankiet odbywata sie przy wsparciu gtdwnych ekspertéw,
ktdrzy przekazywali ankiete do specjalistow, skad trafiata do osdb, ktére
miaty ja wypetni¢. W przypadku uzytkownikoéw - ankiety zostaty rozestane
do wszystkich osoéb, ktére braty udziat w testowaniu, a w przypadku
asystentdw osobistych i cztonkéw zespotdéw ds. IPW- do wszystkich osdéb
zatrudnionych w pilotazu.
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Tabela ponizej przedstawia informacje o liczbie pozyskanych ankiet
w podziale na partneréw:

Nazwa badania Liczba pozyskanych
ankiet:
Badanie ankietowe uzytkownikéw 105

AOON- 0séb z niepetnosprawnosciami

Badanie ankietowe cztonkdéw zespotéw |43
ds. IPW

Badanie ankietowe asystentéw 101
osobistych

Tabela 12. Ankiety zebrane w poszczegdlnych badaniach ankietowych

Dobér proby w badaniach jakosciowych byt celowy.

W przypadku wywiaddéw fokusowych (FGI) kazdorazowo zaproszenie do
uczestnictwa kierowano do obu partneréw. Pozostate kryteria doboru
celowego do wywiaddéw fokusowych przedstawia tabela ponizej:

Nazwa badania Kryteria doboru uczestnikow Liczba
badania uczestnikow
FGI z cztonkami e wojewddztwo 9
zespotéw ds. IPW e doswiadczenie w pracy w
zespotach

orzeczniczych/prowadzeniu
diagnoz (zaréwno osoby
posiadajgce takie
doswiadczenie, jak i takie,
ktére go nie majq)

e niepetnosprawnos¢ (zaréwno
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Nazwa badania

Kryteria doboru uczestnikow
badania

Liczba
uczestnikow

osoby bez
niepetnosprawnosci, jak i
niepetnosprawni cztonkowie
zespotow)

FGI z asystentami wojewodztwo 10
osobistymi e wielkos¢ miejscowosci
rodzaj niepetnosprawnosci
uzytkownika
e intensywnosc¢ swiadczonego
wsparcia
FGI ze e petna proba badawcza: 10
specjalistami i zaproszenie zostato
ekspertami skierowane do wszystkich
zatrudnionymi w specjalistdw regionalnych i
projekcie ekspertéw zatrudnionych przy
testowaniu instrumentu
FGI z rodzicami wojewodztwo 7
dzieci rodzaj niepetnosprawnosci
korzystajacych z dziecka (ze szczegdllnym
asystencji naciskiem na uwzglednienie
osobiste]j uzytkownikow AAC)
e intensywnos$c otrzymywanego
przez dziecko wsparcia
FGI z dorostymi e wojewddztwo 7
uzytkownikami rodzaj niepetnosprawnosci
asystencji e intensywnos$c otrzymywanego

przez osobe wsparcia
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Nazwa badania Kryteria doboru uczestnikow Liczba

badania uczestnikow
FGI z doradcami e petna proba badawcza: 6
wzajemnymi zaproszenie zostato

skierowane do wszystkich
0soOb, ktére pracowaty jako
doradcy wzajemni

Tabela 13. Kryteria doboru uczestnikow badan jakoSciowych

W przypadku studium przypadku przy wyborze uczestnikdw badania
zastosowano nastepujace kryteria:

1) rodzaj niepetnosprawnosci,
2) intensywnosc¢ wsparcia,

3) wiek (zaréwno dzieci, osoby doroste w wieku aktywnosci zawodowej,
osoby starsze),

4) wiek asystenta (zatozono, ze w przynajmniej jednym z
analizowanych przypadkéw asystent bedzie osobg starszg niz 50
lat),

5) liczba asystentdw wspierajacych dang osobe,
6) wielkos¢ miejscowosci.

Studium przypadku obejmowato wywiad z uzytkownikiem asystencji
osobistej, a takze z asystentem lub asystentami, ktérzy wspotpracowali
z dang osobg z niepetnosprawnoscig. W wyjatkowych przypadkach
badanie obejmowato takze rozmowe z rodzicem/opiekunem faktycznym.

W sumie opracowano cztery studia przypadku i przeprowadzono w tym
celu osiem wywiadow.
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Badanie ewaluacyjne przeprowadzone zostato w sposéb zapewniajacy
dostepnosc¢ procesu badawczego osobom z niepetnosprawnoscia.
Zastosowano nastepujgce metody zapewnienia dostepnosci:

W przypadku badan ilosciowych:

e ankieta skierowana do uczestnikow byta dostepna w trzech
wariantach: online, Word, ETR, ktdrg respondent mdgt wypetnic
w wersji papierowej. Wersja online ankiety opracowana byta
z zachowaniem zasad dostepnosci cyfrowej. Zastosowanie ankiety
w formacie ETR pozwolito na samodzielne wypetnienie ankiety takze
przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng i uzytkownikéw
AAC,

e wszystkie ankiety podlegaty procedurze pilotazu, w ktéorym
kazdorazowo brata udziat osoba z niepetnosprawnoscia. Pomogto to
nie tylko w poprawieniu btedéw w ankiecie, ale takze pozwolito
wychwyci¢ i usunac¢ okreslenia o charakterze stygmatyzujgcym czy
stereotypowym.

W przypadku badan jakosciowych:

e w przypadku oséb wykluczonych cyfrowo, ktére nie miaty mozliwosci
wziecia udziatu w spotkaniu online - w razie potrzeby proponowana
byta alternatywa w postaci rozmowy telefonicznej. W wyjatkowych
sytuacjach wywiady prowadzone byty takze osobiscie, jezyk
prowadzenia wywiadéw dostosowany byt do rozmédwcy.

W czasie realizacji badania nie wystapity znaczace trudnosci
majace wpltyw na przebieg procesu badawczego. W tym kontekscie
warto jednak wspomnie¢ o czynnikach, ktére w nieznaczny sposéb
wptynety na proces, powodujac wydtuzenie czasu zbierania danych lub
wptywaty na ocene procesu testowania. Najwazniejsze sposrdd nich to:

35
A o OWEy /JO'
&R 4 ,
Ministerstwo Rodziny S LoR - Panstwowy Fundusz
S . . . . v v < 'k = Rehabilitacji Oséb
> Polityki Spoteczne;] ) 1 g A ~ Niepetnosprawnych
o %, N [‘Q y \\S

W przgy © Vag » 1O%



EUI’OpEjSkIe - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozw6j

E Fundusze Rzeczpospolita Unia Europejska

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

e opoOznienia w platnosciach,

W czasie badania kadry zatrudnionej przy wdrazaniu instrumentu
(asystentdéw osobistych, ale takze specjalistow) pojawiaty sie sygnaty

0 opdznieniach w ptatnosciach. Dla czesci oséb praca w projekcie byta
gtownym zrodtem utrzymania. Opodznienia powodowaty frustracje czesci
kadry i mogty wptywac na ocene projektu, a tym samym testowanych
instrumentéw. Powodowaty takze nieche¢ do wspierania procesu ewaluacji
(wsparcie w dystrybucji ankiet, zbieraniu danych). Ostatecznie jednak
problemy z tym zwigzane nie doprowadzity do wystgpienia znaczacych
trudnosci w prowadzonych badaniach i nie wptynety na ich wyniki.

o krotki okres realizacji,

Okres testowania instrumentow byt bardzo krétki. W przypadku asystencji
osobistej trwat 7 miesiecy. Niektére z elementéw (np. doradztwo
wzajemne) uruchomione zostaty dopiero w drugiej potowie okresu
wdrazania, wiec czas ich testowania byt jeszcze krétszy. Nie pozwolito to
na petng ocene rozwigzania, w szczegolnosci jego rezultatéw. Krotki okres
testowania spowodowat takze koniecznos$¢ prowadzenia ewaluacji
koncowej jeszcze w trakcie trwania pilotazu. Ograniczenia czasowe nie
wptynety jednak znaczgco na przebieg ani wyniki badania ewaluacyjnego.
Dtuzszy czas umozliwitby z pewnoscig przeprowadzenie bardziej
szczegbdtowych badan i analiz.

Nalezy podkresli¢, ze zarédwno konceptualizacja badan, jak i organizacja
ich przebiegu, zbieranie danych i doskonalenie niniejszego raportu
przebiegato w Scistej wspotpracy partneréw projektu. Zaproponowane
narzedzia badawcze zostaty poddane wspolnej krytyce, dyskusiji,

a nastepnie doskonaleniu. Badanie byto realizowane przy wsparciu
ekspertow, za posrednictwem regionalnych koordynatoréw instrumentu,
a takze ze wsparciem personelu projektu pracujgcego terenowo. Tam,
gdzie bylto to niezbedne, pracownicy projektu wspierali uczestnikéw
pilotazu w przekazaniu danych do ewaluacji.
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5. Omowienie wynikow ewaluacji

pilotazu
5.1. ETAP I - przed rozpoczeciem wspotpracy

5.1.1. Autodiagnoza

O ocene formularza autodiagnozy zostali poproszeni uzytkownicy, ktérzy
wypetniali formularz autodiagnozy oraz cztonkowie zespotéw ds. IPW,
ktdrzy korzystali z autodiagnozy w swojej pracy.

Badani uzytkownicy ocenili formularz zdecydowanie dobrze (27%) lub
raczej dobrze (47%). Kolejne 15% wskazato, ze trudno im odpowiedziec.
Rozktad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres ponizej:

Jak ogdlnie ocenia Pan/i formularz autodiagnozy?

47%

27%

15%

9%

|

Zdecydowanie Raczej dobrze  Trudno powiedzie¢ Raczej zle Zdecydowanie zle
dobrze

Wykres 9. Ogdlna ocena formularza autodiagnozy - perspektywa uzytkownikéw (N-105)

Osoby z niepetnosprawnoscia, ktére wziety udziat w badaniu
ewaluacyjnym, zostaty takze poproszone o ocene tego, czy formularz byt

tatwy do wypetnienia. Wiekszos$¢ osob (52%) stwierdzita, ze raczej tak,
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a 18% uznato, ze zdecydowanie tak. Kolejne 13% uznato, ze trudno im
odpowiedzie¢ na to pytanie, a w ocenie 18% formularz byt trudny lub
bardzo trudny do wypetnienia. Szczegdtowy rozkitad odpowiedzi na to
pytanie pokazuje wykres ponizej:

Czy formularz autodiagnozy byt tatwy do wypetnienia?

52%

18%

13% 12%
. . .
Zdecydowanie tak Raczej tak Trudno powiedzieé Raczej nie Zdecydowanie nie

Wykres 10. Czy formularz autodiagnozy byt fatwy do wypetnienia? - perspektywa uzytkownikéw (N-
105)

W pojawiajacych sie uwagach dotyczacych formularza zwracano uwage na
nastepujgce kwestie:

e Formularz byt zbyt dilugi i mato czytelny:

,Za duzo pytan zwigzanych byto z dang jedng kwestig, troche robito sie
w pewnym momencie masto maslane”. (CAWI, uzytkownicy)

,Skrocic i tatwiej skonstruowac formularz (byt trudny do zrozumienia,
zawity, nieczytelny, za dtugi”. (CAWI, uzytkownicy)

,Bo tak, jak mdéwie, byta dos$¢ szczegdtowa, bo trudno jest okreslic, ile
dana osoba wymaga wsparcia, wiec ja bym na pewno zmienita, bo to byty
dziwne wspomnienia. I tam byty pytania, ile osoba je, ile i ta osoba, nie
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wiem, korzysta z prysznica. Mozna by to zamkng¢ w pieciu pytaniach”.
(FGI, uzytkownicy)

¢ Nie bylo jasne, czy formularz wypetnia osoba z
niepelnosprawnoscia czy tez rodzic/opiekun:

,Bardziej, Zzeby byto jasne, czy to wypetnia osoba niepetnosprawna czy
opiekun”. (CAWI, uzytkownicy)

,Chodzi jedynie o wiekszg czytelnosé, kogo dotyczy, bo nie zawsze osoba
niepetnosprawna sama go wypetnia i sq pytania o opiekuna i ON, czasem
nie wiadomo, o kogo chodzi.” (CAWI, uzytkownicy)

,Trudno jest powiedzieé, ile czasu w trakcie miesigca potrzebne jest na
wykonanie jakichs czynnosci przez dziecko z niepetnosprawnoscig. Trudno
jest to rodzicowi policzyé. Tez pamietam, ze nie do korica zrozumiatam,
czy ja mam jakby ocenic¢ to w kontekscie tego, Zze moja osoba istnieje, czy
tak jakby mnie wcale nie byto”. (FGI, rodzice)

e Formularz nie uwzgledniat sytuacji dzieci:

»Chodzi jedynie o wiekszgq czytelnos¢, kogo dotyczy, bo nie zawsze osoba
niepetnosprawna sama go wypetnia i sq pytania o opiekuna, czasem nie
wiadomo, o kogo chodzi. Chodzi tez o wieksze uwzglednienie mtodszych
dzieci, gdyz wiekszos¢ pytan byta bardziej do dorostych OzN”.

(CAWI, uzytkownicy)

e Formularz byt napisany zbyt trudnym jezykiem:

,Dostosowac¢ do mozliwosci zrozumienia 0osob z niepetnosprawnosciq
intelektualng”. (CAWI, uzytkownicy)

,Byt za dtugi i dla osoby gtuchej trudny do zrozumienia (czesci)”.
(CAWI, uzytkownicy)
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e Formularz nie pozwalal na wpisanie wszystkich potrzeb
zwiazanych z asystencjq osobista:

,W ogdle nie byto tam miejsca na wpisanie potrzeb zwigzanych ze
wsparciem asystenta w miejscu pracy, a to byta moja podstawowa
potrzeba”. (IDI_SP, uzytkownik)

e Trudne byto okreslanie czasu na wykonywanie
poszczegodlnych czynnosci we wskazanych przedziatach
czasowych:

,Osobie niepetnosprawnej czy tez jej opiekunowi trudno stwierdzic,

ile czasu potrzebne jest na wykonanie poszczegdlnych czynnosci, gdyz
w przypadku kazdej czynnosci raz jest to bardzo duzo czasu, a innym
razem niewiele, wiec okreslenie tego np. w skali miesigca jest kiepskim
pomystem”. (CAWI, uzytkownicy)

Wskazywano, ze lepszym pomystem bytaby inna konstrukcja formularza
autodiagnozy nastawiona na opis czynnosci, ktére wymagajg wsparcia
i potraktowanie tego jako punktu wyjscia do okreslenia liczby godzin:

,Pytania nalezy ukierunkowad na czynnosci, ktére wymagajgq wsparcia,
takze na rodzaj trudnosci, z jakimi boryka sie osoba niepetnosprawna i jej
ewentualny opiekun w codziennym zyciu oraz na potrzeby OzN, jej hobby,
Sposob spedzania czasu, precyzyjne okreslenie powyzej opisanych kwestii
powinno pomdoc w odpowiedzi na pytanie o potrzebne godziny wsparcia”.
(CAWI, uzytkownicy)

Jak pokazato badanie jakosciowe, problemem byto takze samo okreslanie
swoich potrzeb (osoby z niepetnosprawnosciami czesto nie majg w tym
doswiadczenia), a takze poczucie, ze istnieje jakas prawidtowa odpowiedz
na zadane w formularzu pytania:

,Ja nie wiem, czy dobrze odpowiedziatam na te pytania, czy to byto
poprawnie.” (FGI, uzytkownicy)
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Wigzato sie to z przekonaniem, wynikajacym z doswiadczenia zwigzanego
ze staraniem sie o wsparcie w obowigzujgcym systemie, ze istnieje
prawidiowa odpowiedz, ktora jest kluczem do tego, czy wsparcie zostanie
przyznane czy nie.

O ocene formularza autodiagnozy zostali poproszeni takze cztonkowie

zespotdw ds. IPW. Wskazali oni na bardzo duzg (28%) lub raczej duzg
(58%) przydatnos¢ tego narzedzia. Rozktad odpowiedzi na to pytanie

pokazuje wykres ponizej:

Ocena przydatnosci formularza autodiagnozy

58%

28%

9%

5%
m W

Bardzo dobrze Raczej dobrze  Trudno powiedziec¢ Raczej zle Bardzo zle

Wykres 11. Ocena przydatnosci formularza autodiagnozy- perspektywa cztonkdéw Zespotéw ds. IPW
(N-43)

W uzasadnieniu wysokiej przydatnosci wskazywano na fakt, ze dawat on
wstepny obraz sytuacji osoby z niepetnosprawnoscia i pokazywat, jakie
uswiadomione potrzeby w zakresie wsparcia ma ta osoba. Zwracano takze
uwage, ze informacje zawarte w autodiagnozie byty dobrym przyczynkiem
do rozpoczecia rozmowy w czasie spotkania:

,Arkusz autodiagnozy dat obraz potrzeb osdb niepetnosprawnych, co
pozwolito wstepnie przed spotkaniem okresli¢ plan IPW. Byt pomocny
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w przygotowaniu pytan do osoby niepetnosprawnej, co pozwolito
zbudowacd przyjazny kontakt z uczestnikami projektu, ktdrzy wiedzieli, ze
projekt ten pozwoli im na wiekszgq aktywnos¢ w spoteczenristwie".

(CAWI, zespoty ds. IPW)

,Uwidocznit potrzeby zmarginalizowane lub nierealizowane
zZ przyczyn napotykanych trudnosci”, (CAWI, zespoty ds. IPW)

,Formularz autodiagnozy pozwalat ocenic, jakie sg
uswiadamiane potrzeby wsparcia”. (CAWI, zespoty ds. IPW)

,Duza mozliwosc¢ stopniowania trudnosci dajgca obraz codziennego
funkcjonowania osoby z niepetnosprawnosciq”. (CAWI, zespoty ds. IPW)

~Dobry wstep do rozmowy z osobg niepetnosprawng, mozna
byto okresli¢ gtdbwne obszary, ktdre sg dla strony najbardziej istotne”.
(CAWI, zespoty ds. IPW)

Raczej dobrze oceniona zostata takze konstrukcja formularza
autodiagnozy - jako bardzo dobrg ocenito ja 30% badanych, a kolejne
49% jako raczej dobrg. Warto jednak zaznaczy¢, ze 12% respondentéw
ocenito jg jako raczej ztq, a 2% jako bardzo ztg. Rozktad odpowiedzi na to
pytanie pokazuje wykres ponizej:
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Ocena konstrukcji formularza autodiagnozy

49%
30%

12%

7%
] -
]

Bardzo dobrze Raczej dobrze  Trudno powiedzie¢ Raczej zle Bardzo zle

Wykres 12. Ocena konstrukcji formularza autodiagnozy- perspektywa cztonkéw zespotow ds. IPW
(N-43)

W uzasadnieniu wysokich ocen zwracano uwage, ze autodiagnoza byta
logicznie skonstruowana i zawierata wszystkie potrzebne informacje:

,Tres¢ autodiagnozy byta w petni czytelna i zrozumiata”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Przydatne narzedzie, logicznie skonstruowane. Pytania skonstruowane
W sposob zrozumiaty”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Wszystkie informacje zawarte byty dos¢ dobrze skonstruowane, mozna
byto w sposdb tatwy dokonywac modyfikacji i ewaluacji w zaleznosci od
potrzeb uzytkownika”, (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

W uzasadnieniu nizszych ocen wskazywano na mata przejrzystosc i duzy
poziom skomplikowania formularza. Dotyczyto to zwfaszcza okreslania
przez uzytkownika liczby godzin wsparcia:

LAutodiagnoza wedtug mnie nie jest czytelna dla klienta”. (CAWI,
cztonkowie zespotdw ds. IPW)
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,Osoby niepetnosprawne nie wiedziaty, co wpisywac¢ w autodiagnozie i ile
czasu to im zajmuje i moze zajac¢”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Formularz byt bardzo trudny do zrozumienia dla rodzicow
i przez to zle wypetniony”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Spotkanie z uzytkownikiem i rodzing na pewno byfo fatwiejsze do
zaplanowania dzieki autodiagnozie, ale kwestia iloSci godzin przy kazdej
czynnosci asystenta wprowadzita wiecej zamieszania niz pozytku”. (CAWI,
cztonkowie zespotow ds. IPW)

Wskazywano takze na fakt, ze w autodiagnozie brakowato podstawowych
informacji o uzytkowniku i jego zyciowej sytuacji:

LAutodiagnoza w bardzo niewielkim stopniu pokazuje nam rzeczywiste
potrzeby uzytkownika. Byty przypadki takie jak: mama uzytkownika,
ktdrej gtupio byto prosi¢ o wiekszgq niz minimalna liczba godzin wsparcia;
mama uzytkownika, ktdora wypetniajgc autodiagnoze, myslata o swoich
potrzebach, ktdore sq rownie wazne, ale nie dajg obrazu uzytkownika”.
(CAWI, cztonkowie zespotdw ds. IPW)

~Informacje tam zawarte wprowadzaty w bfgd uczestnika. Autodiagnoza
zawierata niewiele informacji o samym uczestniku i problemach, z jakimi
sie mierzy”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Sama konstrukcja formularza byta logiczna. Natomiast trudnos$ci wynikaty
z braku tresci, ktére powinien zamiesci¢ uzytkownik - osoba
niepetnosprawna. Stad autodiagnoza byta mato przydatna w ocenie liczby
godzin asystencji, ktore wskazywat uzytkownik. Dlatego moze warto
rozwazy¢ umieszczenie w formularzu autodiagnozy czynnosci z ramowego
zakresu czynnosci asystenta. Wtedy uzytkownik wybieratby czynnosci

z zamieszczonego katalogu. Ponadto warto rozwazyé, czy konieczne jest
wskazywanie, ile razy w miesigcu dana czynnos$¢ ma by¢ wykonywana i ile
czasu potrzeba na jej wykonanie. Moze wystarczytoby okreslenie liczby
godzin dziennie/tygodniowo/miesiecznie i rodzaju czynnosci asystenta

w ramach tych godzin”. (CAWI, cztonkowie zespotdw ds. IPW)
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Badani cztonkowie zespotow ds. IPW mieli zréznicowang opinie na temat
tego, czy na podstawie autodiagnozy tatwo byto przygotowac IPW. Tylko
7% uznato, ze byto to bardzo tatwe, a kolejne 47% stwierdzito, ze raczej
tatwe. Warto jednak zauwazy¢, ze 23% uznato ten proces za raczej
trudny, a kolejne 7% za bardzo trudny. Szczegdtowy rozktad odpowiedzi
na to pytanie pokazuje wykres ponizej:

Na ile tatwe byto przygotowanie IPW
na podstawie informacji z autodiagnozy?

47%

23%

16%

5 I 5

bardzo tatwe raczej tatwe ani fatwe ani trudne raczej trudne bardzo trudne
—trudno powiedzie¢

Wykres 13. Na ile tatwe byto przygotowanie IPW na podstawie informacji z autodiagnozy? -
perspektywa cztonkéw Zespotdw ds. IPW (N-43)

W uzasadnieniu zwracano uwage na fakt, ze dane w autodiagnozach
bywaty niekompletne i brakowato w nich czesto podstawowych informacji
o sytuacji uzytkownika. Zwracano takze uwage na poziom skomplikowania
formularza i trudnosci w jego wypetnieniu przez czes¢ oséb z
niepetnosprawnosciami:

~Autodiagnozy byty czesto ubogie w informacje, w czym uzytkownik
potrzebowatby pomocy. tatwiej byto w przypadkach, gdy autodiagnoze
wypetniat opiekun uzytkownika, lecz w innych przypadkach informacje
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byty niekompletne, czesto jakby uzytkownik nie do korica wiedziat, w czym
potrzebuje pomocy badz ile mu zajmuje czasu wykonanie poszczegdlnych
czynnosci”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Osoby niepetnosprawne nie wypetniaty wszystkich rubryk

w autodiagnozie; nie orientowaty sie w czasie, w jakim majg sie odbywac
okreslone czynnosci; brakowato mi metryczki, chociazby po to, by
wiedziel, czy przygotowuje IPW dla dziecka czy dorostego”. (CAWI,
cztonkowie zespotow ds. IPW)

5.1.2. Szkolenia dla zespotéw ds. IPW

Cztonkowie zespotdw ds. IPW, ktérzy wzieli udziat w badaniu ankietowym
mieli r6zne opinie na temat tego, na ile szkolenie przygotowato ich do
petnienia tej roli. Rozktad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres
ponizej:

W jakim stopniu szkolenie dla cztonkdw Zespotow
przygotowato Pana/ig do petnienia tej roli?

37%

28%
26%
7%
.

bardzo duzym dos¢ duzym Srednim dosé matym bardzo matym

Wykres 14. W jakim stopniu szkolenie przygotowato Pana/iq do pracy w Zespole ds. IPW? -
perspektywa cztonkéw zespotow (N-43)
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Poproszeni o ocene, ktore elementy szkolenia sg w ich ocenie kluczowe
wskazywali przede wszystkim na praktyczne aspekty zwigzane

z wypetnieniem dokumentacji, a takze szczegdtowe omodwienie catego
procesu zwigzanego z opracowywaniem IPW i przyznawaniem wsparcia,
w tym wyceng godzin pracy asystenta:

,Omodwienie krok po kroku narzedzi (dokumentacji) do przyznania ustugi”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Praktyczne - jak powinno wygladac¢ spotkanie
bezposrednie z uzytkownikiem, jak przygotowywac dokumenty”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Opis narzedzi wykorzystywanych przy tworzeniu IPW, rédwniez
sam etap tworzenia IPW”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Informacje dotyczgce wykonywania obliczen i sporzadzania IPW”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Wypetnianie i analizowanie autodiagnozy oraz tworzenie IPW”.
(CAWI, cztonkowie zespotdw ds. IPW)

,Praktyka opracowania plandw wsparcia,; szkolenie z zakresu opracowania
wyceny pracy asystenta”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Praktyka i wyjasnienie tabel wyceny czasu pracy asystenta”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

Wskazywano takze na koniecznos¢ pogitebienia kwestii zwigzanych
z kontaktem z osobg z niepetnosprawnoscig i prowadzeniem wywiadu.

5.1.3. Proces opracowywania IPW

O ocene procesu opracowywania IPW zapytani zostali cztonkowie
zespotdw, a takze same osoby z niepetnosprawnosciami - uzytkownicy
asystencji. Poproszono o ocene zaréwno konstrukcji samego procesu
i identyfikacji potencjalnych luk, jak i ocene, czy oraz na ile
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zaproponowany sposob podejscia pozwalat na podmiotowe podejscie do
0sbb z niepetnosprawnoscia i stanowit nowg jakos$¢. Zapytano takze

0 znaczenie obecnosci osoby z niepetnosprawnoscig w zespole i wptyw
takiej konstrukcji zespotdw na przebieg procesu opracowywania IPW.

W ocenie cztonkdéw zespotéw ds. IPW zaproponowany w pilotazu proces
przyznawania wsparcia pozwalat na podmiotowe podejscie do osoby

Z niepetnosprawnoscia. Takiego zdania byta zdecydowana wiekszos¢
badanych oséb - 49% odpowiedziato na to pytanie ,zdecydowanie tak”,

a kolejne 40% ,raczej tak”. Szczegotowy rozktad odpowiedzi na to pytanie
pokazuje wykres ponizej:

Proces przyznawania IPW pozwalat na podmiotowe
podejscie do osoby z niepetnosprawnoscia

49%

40%

12%

Zdecydowanie tak Raczej tak Ani tak, ani nie — Raczej nie Zdecydowanie nie
trudno powiedzie¢

Wykres 15. Proces przyznawania IPW pozwalat na podmiotowe podejscie do osoby z
niepetnosprawnoscia - perspektywa cztonkow zespotow ds. IPW (z racji na zaokraglenie % nie
sumujg sie do 100) (N-43)

W uzasadnieniu wskazywano, ze zaproponowany sposéb podejscia
pozwalat na postawienie osoby z niepetnosprawnoscig w centrum procesu,
samodzielne przedstawienie przez nig swoich potrzeb i zaproponowanie
zindywidualizowanego wsparcia:
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,Osoba miata mozliwos¢ przedstawienia wtasnych potrzeb zarowno w
autodiagnozie, jak i w rozmowie z osobg przyznajgcq IPW”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

LZindywidualizowanie wsparcia, brak automatyzmu w jego przyznawaniu.
To powoduje, ze osoba staje sie najwazniejsza w catym procesie”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Zdecydowanie tak, poniewaz potrzeby i usamodzielnienie osoby
niepetnosprawnej byto priorytetem oraz wigczenie jej w Zycie spoteczne”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Nawet jesli osoba byta w minimalnym kontakcie, to w trakcie rozmowy z
matzonkiem/opiekunem prawnym, staratam sie uzyskac potwierdzenie
stow opiekuna od uzytkownika. Problem pojawiat sie, gdy uzytkownik nie
byt w kontakcie logicznym”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Bardzo dobrym pomystem jest tworzenie zespotdow mieszanych miedzy
rodzicami osOb niepetnosprawnych, czy tez opiekunami a pracownikami
posiadajgacymi wiedze z zakresu przygotowania dokumentow i pracujgcymi
z dokumentami tez miedzy innymi z osobami niepetnosprawnymi.
Wspdtpraca jest bardzo fajna i bardzo duzo wnosi dla jednej i drugiej
strony”.(FGI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

Zdecydowana wiekszos$¢ badanych cztonkdéw zespotdw ds. IPW uznata,

Zze uprawnione jest stwierdzenie, ze zaproponowany w ramach pilotazu
system przyznawania wsparcia stanowit nowg jakos$¢. Takiego zdania byto
az 70% badanych, kolejne 21% stwierdzito, ze raczej tak. Tylko

5% uznato, ze takie stwierdzenie raczej nie jest prawdziwe. Szczegdtowy
rozktad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres ponizej:
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Moge z pewnoscig powiedzie¢, ze proces przyznawania IPW
to nowa jako$¢ przyznawania wsparcia OzN.

70%

21%

5% 5%
- - 0%
Zdecydowanie tak Raczej tak Ani tak, ani nie — Raczej nie Zdecydowanie nie

trudno powiedzie¢

Wykres 16. Proces przyznawania IPW jako nowa jakos¢ w przyznawaniu wsparcia OzN -
perspektywa cztonkéw zespotow (N-43)

Jak pokazato przeprowadzone badanie, ocena procesu przyznawania IPW

troche inaczej wygladata z perspektywy samych osdéb z
niepetnosprawnoscia.

Badanie ankietowe pokazato, ze wiekszos¢ osbéb czuta sie przez zespot
uwaznie wystuchana, co pokazuje wykres ponizej:
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Czy czut sie Pan/czuta sie Pani uwaznie
wystuchany/a przez Zespét ds. IPW?

68%

27%

4%
I

Zdecydowanie tak Raczej tak Trudno powiedzieé Raczej nie Zdecydowanie nie

0% 1%

Wykres 17. Czy czut sie Pan/i uwaznie wystuchana przez Zespot ds. IPW? - perspektywa
uzytkownikéw (N-105)

Pogtebione badanie jakosciowe pokazato jednak, ze poczucie wystuchania
nie zawsze byto rdwnoznaczne z poczuciem podmiotowego potraktowania.
Uczestnicy wywiadu grupowego, a takze osoby, ktére wziety udziat

w wywiadach w ramach opracowywanych studiow przypadku, zwroécity
uwage na fakt, ze czes¢ cztonkdw zespotdw nie potrafita wyjsc

z paternalistycznego i stereotypowego podejscia do os6b

Z niepetnosprawnosciami:

,Panie najpierw mnie zapytaty, do ktérego WTZ uczeszczam, bytem
bardzo zdziwiony tym pytaniem. Musiatem im dopiero uswiadomic”,
(IDI_SP, uzytkownik)

Trudnoscig dla niektérych osob byto takze zrozumienie, o co zespot pyta.
Pojawity sie takze watpliwosci dotyczace szczegdtowosci tych pytan:

,Mndstwo pytan, nie wiadomo co byto odpowiadac i jak odpowiadac.
Trzeba byto pilnowaé, czy sie przypadkiem nie pomyli, bo pytanie brzmiato
inaczej a odpowiedz inaczej”. (FGI, uzytkownicy)
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,Te panie miaty ze sobgq mndstwo pytan. To strasznie dftugo zajeto i tak jak
przedmowczyni mowita, byty bardzo szczegdtowe, a nie kazdy miatby
ochote opowiadac o catym swoim zyciu. Nawet pani z wywiadu czasami
mogta sie pomyli¢. Czasami mozna tak sie zakrecié, ze sie w sumie nie
wie, co sie mowito”. (FGI, uzytkownicy)

5.1.4. Ocena znaczenia obecnosci w zespotach
oso6b z niepetnosprawnoscia

W pilotazu zatozono, ze w zespole ds. IPW cztonkami beda takze osoby
z niepetnosprawnoscig. O ocene tego rozwigzania zapytano cztonkow
zespotdw, a takze uzytkownikéw asystenciji.

Obecnos¢ w zespole osoby z niepetnosprawnoscig w ocenie badanych
cztonkdw zespotdw pozytywnie wptyneta na proces przyznawania
wsparcia. Takiego zdania byto az 79% badanych, co pokazuje wykres
ponizej:

Czy fakt, ze w Zespole byta osoba z
niepetnosprawnoscig wptynat na proces
przyznawania wsparcia?

79%

16%
[

Tak, wptynat pozytywnie  Tak, wptynat negatywnie Nie miat wptywu

5%

Wykres 18. Ocena obecnosci w zespole osoby z niepetnosprawnoscig- perspektywa cztonkow
zespotéw ds. IPW (N-43)

Wskazywano na szereg zalet takiego rozwigzania, w tym przede
wszystkim na fakt, ze osoby z niepetnosprawnosciami majg przydatng
wiedze i doswiadczenie, ktérej nie majg osoby bez niepetnosprawnosci.
Pozwala to na lepsze zrozumienie potrzeb uzytkownika, a w konsekwencji
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lepsze dostosowanie przyznawanego wsparcia do potrzeb osoby.
Znaczenie miat takze fakt, ze niepetnosprawni cztonkowie zespotéw mieli
wiedzg dotyczaca dostepnego wsparcia, a takze potrafili oszacowac czas
potrzebny na wykonywanie przez osobe réznych czynnosci (czesc
uzytkownikdw miata problem z samodzielnym oszacowaniem godzin):

»Nikt tak nie rozumie problemdw i ograniczen jak osoba, ktéra sama
zmaga sie na co dzien z niepetnosprawnosciq. Jej obecnos¢ zwieksza
jakos¢ prowadzonych prac planistycznych i powoduje, Zze sq one realnie
osadzone w rzeczywistosci”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,OzN zna rézne alternatywy pomocy, o ktdrych nie miatam pojecia. Jedna
Z 0sOb w zespole z doswiadczeniem administracyjnym i druga osoba
niepetnosprawna to swietne potgczenie. Obie majq bagaz doswiadczen,
ktory jest pomocny w procesie przyznania pomocy”.

(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Pomogta witasciwie oszacowacl czas potrzebny na wykonanie pewnych
czynnosci, np. czas potrzebny na éwiczenia rehabilitacyjne w domu”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~W moim przypadku urealnita te potrzeby, wzieta pod uwage zmeczenie
osoby i mozliwosci fizyczne. Jej obecno$¢ w procesie decyzyjnym daje
poczucie, ze podjeto sie dobrg decyzje ostateczng”.

(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

Wskazywano takze, ze obecnos¢ w zespole osoby z niepetnosprawnosciag
utatwiata nawigzanie kontaktu i bardziej swobodng rozmowe
z uzytkownikiem lub jego rodzing:

»,0dnoszenie sie do swoich doswiadczen cztonka zespotu
Z niepetnosprawnoscig byto otwierajgce dla rodzin, na wstepie budowato
ni¢ porozumienia”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)
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Warto takze podkresli¢, ze zdaniem niektorych badanych osob, obecnosé
osoby z niepetnosprawnoscig nie miata znaczenia lub miata znaczenie
marginalne:

~Nie miat wptywu lub miat niewielki wptyw na wynik korncowy, choc
wprowadzat pozytywna wartos¢ kolektywnego podejmowania decyzji,
wprowadzit aspekt bycia blizej trudnosci napotykanych przez osoby

Z niepetnosprawnosciami, likwidowat lub minimalizowat <urzedniczy >
charakter podejmowanych decyzji”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

Wsréd wad tego rozwigzania wskazywano fakt, ze zdarzato sie,

iz niepetnosprawni cztonkowie zespotu, z racji na mniejsze doswiadczenie
w przygotowywaniu réznego typu dokumentacji, stabiej radzili sobie

z formalnosciami:

,To tez trzeba powiedziel, ze ja miatam wiecej pracy przez to, ze osoba
nie radzita sobie z dokumentacjg”. (FGI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

O ocene znaczenia obecnosci w zespole osoby z niepetnosprawnoscig
zostali zapytani takze badani uzytkownicy. W tym przypadku oceny byty
mniej jednoznaczne - tylko 29% badanych wskazato, ze miato to dla nich
znaczenie. Szczegdtowy rozkitad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres
ponizej:
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Czy fakt, ze w Zespole IPW bytfa osoba z
niepetnosprawnoscia, miato dla Pana/i jakies znaczenie?

48%

29%

. ]
Tak

Nie Trudno powiedziec

Wykres 19. Czy fakt, ze w Zespole IPW byta osoba z niepetnosprawnoscia, miat dla Pana/i jakies
znaczenie? — perspektywa o0sob z niepetnosprawnosciq (N-105)

Osoby, ktore ocenity te obecnos¢ jako znaczacqa, zwracaty uwage na fakt
ze dzieki obecnosci tej osoby czuty sie bardziej zrozumiane oraz
zmniejszyto to ich stres zwigzany ze spotkaniem:

4

~Czutam sie bardziej zrozumiana”. (CAWI, uzytkownicy)

~Na zasadzie: najedzony gtodnego nie zrozumie. Osoby niepetnosprawne
majg inne potrzeby niz osoby sprawne i ta cecha powoduje, Ze lepiej je
rozumiejg, sq bardziej empatyczne”. (CAWI, uzytkownicy)

~Poprawiato moje samopoczucie. Czutem sie pewniej”.
(CAWI, uzytkownicy)

Warto jednak doda¢, ze nie wszyscy badani uzytkownicy pamietajg, ze
w zespole byta obecna osoba z niepetnosprawnosciag lub nie zauwazyty jej
obecnosci.
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5.1.5. Ocena konstrukcji systemu przyznawania
wsparcia oraz wykorzystanych narzedzi

Cztonkowie zespotow ds. IPW zostali takze zapytani, czy w ich ocenie
proces przyznawania IPW zawierat luki. Odpowiedzi na to pytanie byty
zroznicowane, jednakze wiekszos$¢ osbéb nie zauwazyta lub raczej nie
zauwazyta takich luk. Rozktad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres
ponizej:

Proces przyznawania IPW zawierat luki

44%

19%

16%
12%
. ]

Zdecydowanie tak Raczej tak Ani tak, ani nie — Raczej nie Zdecydowanie nie
trudno powiedzie¢

Wykres 20. Czy proces przyznawania IPW zawierat luki? - perspektywa cztonkéw zespotéw ds. IPW
(N-43)

W uwagach dotyczacych tego procesu wskazywano na rozbieznosci
pomiedzy dokumentami:

,Sam proces byt logicznie utozony. Niespojnos¢ wystepowata miedzy
dokumentami, np. miedzy ramowym zakresem czynnosci a autodiagnozg”.
(CAWI, zespoty ds. IPW)

,Odnosnie spéjnosci dokumentéw. Jeden z dokumentdéw - autodiagnoza -
mamy okreslone w godzinach. Nastepne dokumenty - czy indywidualny
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plan wsparcia, czy czynnosci asystenta mamy okreslone miesiecznie. Jest
tutaj catkowita niespdjnosé, nie mozna tego mylic¢”.
(FGI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

Ponizej syntetycznie przedstawiono takze ocene przez cztonkow zespotow
pozostatych narzedzi wykorzystanych w procesie przyznawania wsparcia:

e Wstepny plan IPW

Narzedzie ocenione zostato jako mato przydatne i powodujgce koniecznosé
wykonywania podwdjnej pracy. Ponadto zauwazono, ze w autodiagnozie
brakowato informacji pozwalajgcych na wypetnienie planu:

~Wstepny plan IPW mato przydatny. Wypetnianie kolumny dotyczgcej
barier i celow byto mato zasadne z uwagi na brak informacji w
autodiagnozie”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Moze warto sie zastanowié, czy nie zrezygnowac z narzedzia wstepnego
(tabelki), a ograniczy¢ sie do informacji wstepnej, gdzie podajemy
wstepng liczbe godzin asystencji w oparciu o autodiagnoze. Takg samg
tabelke tworzylismy jako narzedzie ostateczne. Byto to troche powtarzanie
tej samej czynnosci. Natomiast narzedzie ostateczne zawierato konkretne
tresci opracowane w oparciu o informacje pozyskane podczas spotkania
bezposredniego z uzytkownikiem. Ponadto bariery i cele mogtyby by¢
wybierane z ramowego katalogu, co znacznie usprawnitoby prace zespotu
ds. IPW”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

e Dyspozycje do wywiadu

Wskazywano na uzytecznos¢ dyspozycji do wywiadu, jednak zauwazano,
ze przebieg wywiadu i ostatecznie zadawane pytania i tak zalezaty od
indywidualnej sytuacji. Nie wszystkie osoby korzystaty z tego narzedzia:

~Zwrocenie uwagi na pewne sprawy, ktore w innym przypadku by sie
pomineto - z powodu innosci w podejsciu do wsparcia - np. doradztwo
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wzajemne, wsparcie w zarzgdzaniu budzetem, trener wtgczenia
spotecznego itp.”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Dyspozycja ta ukierunkowywata wywiad, jednakze w petni na niej sie nie
opieratam. Mojg pomoca do wywiadow byt wstepny plan, ktory
rozbudowywatam w miare zdobywania nowych informacji od uczestnikdow”,
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

,Dyspozycje byty fajne, ale musiatam je sobie krdtko i hastowo
wypunktowac przed samym spotkaniem”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

e Narzedzie do wyceny godzin asystenta

Narzedzie ocenione zostato jako uzyteczne i proste w uzyciu. Watpliwosci
budzit sposdb podziatu kwot na wojewddztwa i wskazane progi. Pojawiaty
sie tez obawy dotyczace zrozumienia przez uczestnikow sformutowania
Lbrutto brutto”:

~UmoZzliwiato indywidualne podejscie do osoby niepetnosprawnej”.
(CAWI, cztonkowie zespotdw ds. IPW)

~Przyznania liczby godzin do realnych potrzeb uzytkownika”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Bardzo proste i dobrze skonstruowane narzedzie”.
(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

~Mysle, ze jako cztonek zespotu stwarzajgcy plan wsparcia nie powinnam
wyceniac¢ godzin asystenta. Nie rozumiatam, zapewne jak i uczestnicy, co
znaczy okreslenie ,brutto brutto”. Mysle rowniez, ze osoby, widzgc kwote
podang w decyzji ostatecznej, bedq bardzo negatywnie zaskoczone kwotg,
jaka otrzymajg po wykonanej pracy. Poza tym nie jest dla mnie
zrozumiaty sposob podziatu kwot na wojewddztwa”.

(CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

58

] Q_:O\ OWEY/ 2
y ~¢ e 17, ,
Ministerstwo Rodziny S LoR - Panstwowy Fundusz
. . . . v < 1‘ = Rehabilitacji Os6b
\ i Polityki Spoteczne; 1 Wiy W Niepetnosprawnych
A,

vV

=

%, &
L

&
Przep ©



Eﬂ?ggéjzsekie Rzeczpospolita Unia Europejska
Wiedza Edukacja Rozw6j - Polska EuropelskiFundusz Spoteczny

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

~Niejasne okreslenie wyceny godzin asystenta - niezrozumiate progi

i podziat na miasto i powiat. Praca asystenta poza miastem jest na pewno
duzo trudniejsza i wymaga wiekszych srodkow finansowych, np. dojazd do
miejsca zamieszkania uczestnika”. (CAWI, cztonkowie zespotow ds. IPW)

5.1.6. Wybér asystentédw osobistych przez
uzytkownikéw

Jak pokazata przeprowadzona analiza desk research, zdecydowana
wiekszos¢ asystentdw byta wskazana przez uzytkownikéw. W taki sposob
rozpoczeto prace az 72% (150) tej grupy. Pokazuje to wykres ponizej:

Asystent wskazany przez uzytkownika

28%

72%

® nie = tak

Wykres 21. Asystent wskazany przez uzytkownika (N-208)

Warto takze zauwazy¢, ze w grupie tej nieznacznie przewazaty osoby,
ktdre miaty wczesniejsze doswiadczenie w pracy w tym zawodzie (56%).
Natomiast w przypadku asystentow zatrudnionych bez wskazania przez
osobe czesciej zdarzaty sie osoby z formalnym wyksztatceniem (33%
miato takie wyksztatcenie w stosunku do 13% w przypadku asystentéw
wskazywanych przez osobe z niepetnosprawnoscia).
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Odsetek sytuaciji, w ktorych asystent byt wskazywany przez uzytkownika
roznit sie w zaleznosci od wojewddztw, ktdre wziety udziat w procesie
testowania. W dwoch wojewddztwach - pomorskim i wielkopolskim
wiasciwie wszyscy asystenci (poza jednym) byli wskazani przez osobe

z niepetnosprawnoscig. Natomiast w wojewddztwie Slgskim niecate

40% asystentow byto w takiej sytuacji. Szczegotowe informacje na temat
samodzielnego wskazywania asystentéw przez uzytkownikéw

w poszczegdlnych wojewoddztwach pokazuje tabela ponizej:

Wojewodztwo Asystent wskazany przez uzytkownika
tak nie

dolnoslaskie 72% 28%

lubelskie 52% 48%

pomorskie 98% 2%

Slaskie 39% 61%

warminsko-

mazurskie 69% 31%

wielkopolskie 97% 3%

Tabela 14. Asystenci wskazywani przez uzytkownikéw w poszczegdlnych wojewddztwach

Jesli chodzi o ptec asystentow i wspieranych przez nie osdb, to wystgpito
w tym zakresie istotne zréznicowanie. Asystentki - kobiety wspieraty
zaréwno kobiety (54%), jak i mezczyzn (46%), ale juz asystenci
mezczyzni wspierali znacznie czesciej mezczyzn (86%) niz kobiety (14%).

Pogtebione badanie jakosciowe pozwolito na ujawnienie duzego
znaczenia mozliwosci samodzielnego wskazania asystenta
osobistego przez osobe z niepetnosprawnoscia, a takze mozliwosé
rezygnacji z ustug konkretnej osoby.

Asystentami byty zaréwno osoby, ktore juz wczesniej wspieraty
uzytkownika (jako asystenci w innych programach lub jako inni
specjalisci), jak i osoby znajome (kolezanki, sgsiedzi). Wazna byta
mozliwos$¢ wskazania asystenta, ktérego osoba znata wczesniej
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i do ktérego miata zaufanie. Znaczenie miat takze fakt praktycznej wiedzy
na temat tego, w jaki sposob wspiera¢ osobe:

~[Asystentkq zostata] Moja znajoma, ktorq znatam wczesniej, wiec jakby
dobrze sie dogadywatysmy. Wiedziatam, ze to jest osoba godna zaufania,
wiec zostata mojg asystentka”. (FGI, uzytkownicy)

,Jedna pani byta juz sprawdzona, bo juz byta wczesniej u nas na tej
opiece wytchnieniowej, a druga pani jest wiasnie ze szkoty, ktorg tez
dobrze znamy i przede wszystkim jej ufamy i ona zna nasze dziecko”.
(FGI, rodzice)

Wazna byta takze mozliwos¢ zmiany AOON w trakcie procesu, w sytuaciji,
gdy uzytkownik nie byt zadowolony z przebiegu wspétpracy:

~Rozumiem, ze rézne rzeczy losowe sie zdarzajq, ale z racji tego, ze mam
jakby ustalony grafik i bardzo napiety, to tez nie moge sobie pozwolié, by
pewne dziatania przepadty po prostu. I po prostu byty takie sytuacje,
gdzie asystentka powiadamiata mnie 3 godziny przed danym wyjsciem, ze
przed dangq aktywnosciq tak zaplanowang na ten dzien [nie przyjdzie]. No
niestety i wtedy zadzwonitam do koordynatorki, tutaj wojewodztwa
pomorskiego, z wiadomoscig, ze niestety bytam zmuszona zakonczyc te
wspotprace i wtedy wskazatam mojgq kolezanke”. (FGI, AOON)

Jak wida¢ po powyzszych wypowiedziach, zaréwno mozliwos¢
samodzielnego wskazania asystenta, jak i rezygnacji ze wspotpracy/
zmiany asystenta dawaty uzytkownikom wiekszg kontrole nad ustugg,
a w konsekwencji przyczyniaty sie do realizacji ich prawa do
samostanowienia.
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5.1.7. Stawki za godzine pracy asystenta
osobistego — analiza zréznicowania ze wzgledu
na stopien niepetnosprawnosci i miejsce
zamieszkania

Stawki za godzine pracy asystenta wahaty sie od 41 do 60 ztotych brutto
brutto. Mediana: warminsko-mazurskie 51 zi; Slaskie 47 zt; pomorskie
48 zt; lubelskie 52 zt; wielkopolskie 47 zt.

W wojewddztwach lubelskim i dolnoslgskim mozna zaobserwowac
nieznaczng réznice mediany stawki godzinowej w odniesieniu do stopnia
urbanizacji (DEGURBA)&. W lubelskim wynosi ona 1 zt (réznica median)
miedzy pierwszym stopniem (najwyzszy stopien urbanizacji), a dwoma
pozostatymi. W dolnoslgskim réznica ta wynosi 3,5 zt miedzy stopniem

1. a 2., natomiast pordwnanie miedzy stopniem 1. i 3. wykazato takq
samg mediane stawki godzinowej. Nalezy jednak zauwazy¢, ze w
wojewddztwie dolnoslgskim wiekszos¢ uczestnikédw projektu zrekrutowano
z obszarow o pierwszym stopniu urbanizacji, co sprawia, ze poréwnania
median stawek godzinowych nie sg jednoznacznie miarodajne. Natomiast
w przypadku wojewddztwa wielkopolskiego tyle samo uzytkownikow
zostato zrekrutowanych w obszarach o 1. i 3. stopniu urbanizacji. Rdznica
median pomiedzy tymi obszarami wyniosta 6 zt (mediana 52 zt dla

1. obszaru i 46 zt dla 3. obszaru; mediana dla 2. obszaru wyniosta 45 z,
jednak nie jest on reprezentatywny ze wzgledu na jedynie dwie osoby
zrekrutowane z tego obszaru).

Na podstawie powyzszych danych mozna sformutowac ostrozne
spostrzezenie o wyznaczaniu wiekszych stawek na terenie obszaréw

0 pierwszym stopniu urbanizacji, w tym duzych miast takich jak: Wroctaw,
Gdansk, Poznan, Lublin.

8 Stopien urbanizacji DEGURBA to trzystopniowa klasyfikacja jednostek administracyjnych w oparciu o gesto$é
zaludnienia. Pierwszy, najwyzszy stopien to miasta, obszary gesto zaludnione. Drugi, $redni lub posredni, odnosi
si¢ do matych miast i przedmies$¢ o $redniej gestosci zaludnienia. Trzeci, niski, do terenow stabo zaludnionych,
wiejskich. Klasyfikacje jest wykorzystywana do monitorowania obszaru realizacji inwestycji/projektu.
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Najwyzsze stawki godzinowe przyznawane byty osobom majgcym

w orzeczeniu symbol 12-C (mediana 53 zt) oraz zapis w formularzu
autodiagnozy ,autyzm” (mediana 52 zt). W grupie uzytkownikéw znalazty
sie rowniez osoby bez orzeczenia, dla ktérych mediana stawki godzinowej
wynosita 54 zt. Nizszg mediane stawki godzinowej mozna zaobserwowac
dla oséb majacych na orzeczeniu symbol 10-N (51 zt) oraz 01-U (49 zt).
Zwraca uwage stosunkowo niska mediana stawek dla oséb z
niepetnosprawnoscig sprzezong (47 zt) oraz gtuchoniewidomych (48 zi).

Na podstawie powyzszych spostrzezen trudno sformutowac jednoznaczne
wnioski. Wydaje sie, ze gtdbwnymi przestankami do zwiekszenia stawki
godzinowej byto zamieszkiwanie uzytkownikéw na terenach o pierwszym
stopniu urbanizacji oraz orzeczenie o catoSciowych zaburzeniach
rozwojowych (12-C) i wskazania zwigzane z autyzmem.

Najwiekszg liczbe przyznanych godzin (w skali catego projektu

- W rozliczeniu 7- lub 6 -miesiecznym) otrzymaty osoby z orzeczeniem
10-N (mediana 1150). W dalszej kolejnosci znalazty sie osoby z
orzeczeniami 01-U (mediana 580), 05-R (560), 04-O (476), 03-L oraz
12-C (420). Osoby z orzeczeniem 12-C otrzymywaty zatem wysokie
stawki, jesli chodzi o wartos$¢ godziny wsparcia, natomiast przyznawana
byta im mniejsza liczba godzin wsparcia.

Mediana przyznanych godzin dla os6b ze stopniem znacznym
niepetnosprawnosci wynosi 544 godziny, a dla niepetnosprawnosci
sprzezonych 770 godzin. Wartosci te sg wyzsze od innych
porownywalnych grup (wyjatkiem jest grupa osob bez orzeczen, dla
ktérych mediana przyznanych godzin wynosi 700).
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5.1.8. Szkolenia dla uzytkownikéw asystencji

O ocene szkolenia dla uzytkownikow zostali w badaniu ankietowym
poproszeni ich uczestnicy. Mieli oni odpowiedzie¢ na pytanie, czy w czasie
szkolenia dowiedzieli sie czego$ nowego na temat tej ustugi. Odpowiedzi
na to pytanie byly bardzo zréznicowane - 35% respondentéw stwierdzito,
ze zdecydowanie tak, kolejne 21% uznato, ze raczej tak, ale az jedna
trzecia (32%) nie byfa pewna, jaka jest odpowiedz na to pytanie.
Szczegodtowy rozkitad odpowiedzi pokazuje wykres ponizej:

Czy na szkoleniu dowiedziat/a sie Pan/i czego$ nowego
na temat ustugi asystenta osobistego wspierajagcego
osoby z niepetnosprawnoscig?

35%

32%
21%
12%
"
.

Zdecydowanie tak Raczej tak Trudno powiedzieé¢ Raczej nie Zdecydowanie nie

Wykres 22. Czy na szkoleniu dowiedziat sie Pan/i czegos nowego na temat ustugi AOON-
perspektywa uzytkownika (N-105)

To, czy uczestnicy uznali szkolenie za przydatne, uzaleznione byto od
tego, czy mieli wczesniej stycznos$¢ z ustugq asystencji i doswiadczenie
w korzystaniu z niej.

Osoby, ktore nie miaty takich doswiadczen, opisujac, czego sie dowiedziaty
na szkoleniu, wskazywaty przede wszystkim na kwestie zwigzane

z upodmiotowieniem i uswiadomieniem sobie swoich praw i poznaniem
specyfiki samej ustugi i relacji z asystentem:
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,Ze jest to wsparcie, a nie wyreczanie. Jesli moge zrobi¢ co$ sama, np.

Z instruktazem asystenta, to mam z tego olbrzymig satysfakcje. Czuje
wtedy, ze cho¢ moja samodzielnos¢ nie jest juz taka jak kiedys, to ciggle
przy wsparciu asystenta moge robi¢ rézne rzeczy, ktdre takze sprawiajg
mi przyjemnosc¢”. (CAWI, uzytkownicy)

,Dowiedzielismy sie, czego mozna sie spodziewad, jakie mamy prawa
i wzajemne obowigzki, udzielono nam odpowiedzi na wiele pytan, co byto
bardzo potrzebne na tym etapie”. (CAWI, uzytkownicy)

,Ze relacja z asystentem moze by¢ trudna, poniewaz trzeba wysrodkowad
pomiedzy traktowaniem go jako przyjaciela oraz jako swego rodzaju
narzedzia”. (CAWI, uzytkownicy)

"Ze wazne jest moje zdanie na méj wtasny temat, ze kto$ mnie stucha
i dzieki temu moze poznad, jakie mam potrzeby jako osoba
Z niepetnosprawnoscigq”. (CAWI, uzytkownicy)

,Dowiedziatam sie, ze osoba z niepetnosprawnoscig nie musi sobie radzi¢
zupetnie sama, ze sq narzedzia w tym asystentura, ktore wspierajg
uzyskanie wiekszej samodzielnosSci przez takg osobe”. (CAWI,
uzytkownicy)

,Dowiedziatem sie, jak dtugo moze pracowac asystent w ciggu dnia.
Rodzina i inni nie mogq narzucac¢ obowigzkdéw asystentom”.
(CAWI, uzytkownicy)

5.1.9. Szkolenia dla asystentéw prowadzone przez
organizatora pilotazu
Wyniki przeprowadzonego wsréd AOON badania ankietowego pokazuja, ze
szkolenia wprowadzajgce w réznym stopniu przygotowaty ich do petnienia

roli asystenta osobistego. Zdecydowana wiekszos¢ osdb czuta sie dosé
dobrze (49%) lub bardzo dobrze (34%) przygotowana, ale byty tez osoby,

65

A1 .Q‘,\_\\ _(_}l\\-\"fll /JO_( |
& M < ,
Ministerstwo Rodziny S LY : Panstwowy Fundusz
. . . . < T Rehabilitacji Os6b
i Polityki Spotecznej s B < /s ;
=3 J[ .

Niepetnosprawnych

ot <
Vr g v




Fundusze . . .
r Rzeczpospolita Unia Europejska
EUI'OpEjSkIE - Polskg P Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozw6j

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

ktére swoje przygotowanie po szkoleniu ocenity jako srednie (14%), dos¢
mate (1%) lub bardzo mate (2%). Szczegdtowy rozktad odpowiedzi na to
pytanie pokazuje wykres ponizej:

W jakim zakresie szkolenie wprowadzajgce dla asystentdw osobistych
przygotowato Pana/Panig do petnienia tej roli?

49%

34%

14%

I _

bardzo duzym dos¢ duzym Srednim dos¢ matym bardzo matym

Wykres 23. W jakim zakresie szkolenie wprowadzajgce przygotowato AOON do pracy? -
perspektywa AOON (N-101)

Wsréd tresci, ktére w ocenie badanych AOON byty szczegdlnie wazne
w czasie szkolenia pojawity sie kwestie zwigzane z podejsciem do
uzytkownikow opartym na prawie do samostanowienia, doktadne
omoéwienie standardu swiadczenia ustugi, a takze praw i obowigzkéw
asystentow:

~Zmiana perspektywy. To uzytkownik ustala warunki wspdtpracy. To jest
nowe podejscie w porownaniu do innych projektéw i szkolenie pomogto
w zrozumieniu i uswiadomieniu tego”. (CAWI, AOON)

~Najwazniejsza kwestia - zeby pytac i rozmawiac z uzytkownikiem, bo
kazda osoba jest inna. Takze wazne byty poruszone obowigzki, ale tez

66

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych

£371¢2 Ministerstwo Rodziny
7SN i Polityki Spotecznej s N L
iy yKi=p : % S

S

¥ P, N
r},) i
PRZED ®




Fundusze . . .
icki Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie .
E Wiedza Edukacja Rozwéj - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

prawa asystentéw podczas petnienia takiej roli. Cwiczenia praktyczne tez
mi pomogty”. (CAWI, AOON)

»Szczegdlnie wazne byto omowienie umowy, ktdra okresla dos$¢ doktadnie
zakres zadan. Przejrzyscie okresla ona, jakie czynnosci asystent
wykonuje, a jakich moze, a nawet powinien odmowic¢”. (CAWI, AOON)

,Podczas szkolenia wyczerpujgco omowione zostaty zasady odstgpienia od
umowy i zasady korzystania z pakietu aktywizacyjnego”. (CAWI, AOON)

Wsrdd tresci, w ktérych, w ocenie AOON, zabrakio na szkoleniu
wskazywano przede wszystkim na kwestie radzenia sobie w sytuacjach
trudnych, w tym dbania o wilasne bezpieczenstwo, pracy z osobami
ze znaczngq i gteboka niepetnosprawnoscia intelektualna, w
szczegoOlnosci z dzie€mi.

Waznym watkiem wymagajacym pogtebienia jest takze radzenie sobie
w sytuacji konfliktu/réznicy intereséw pomiedzy wspieranym
uzytkownikiem z niepetnosprawnoscia, a jego rodzing:

~Kiedy mozemy odmowié, jak dbac o witasne bezpieczenstwo oraz czy
musimy wykonywac rzeczy, na ktdre sie nie zgadzamy”. (CAWI, AOON)

,Priorytety rodziny osoby z niepetnosprawnoscia, a priorytety osoby z
niepetnosprawnosciq - jak radzi¢ sobie z ré6znicami”. (CAWI, AOON)

,Zabrakto tresci na temat dzieci gteboko, intelektualnie
niepetnosprawnych”. (CAWI, AOON)
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5.2. ETAP 2: Wspotpraca uzytkownikow z
asystentem osobistym

5.2.1. Ustalanie harmonogramu wsparcia i zasad
wspotpracy

Przeprowadzone badanie ewaluacyjne pokazato, ze harmonogram pracy
AOON byt ustalany w rézny sposob. Zdaniem AOON, ktorzy wzieli udziat
w badaniu ankietowym, harmonogram najczesciej byt ustalany

z opiekunem faktycznym (52%) lub wspdlnie z uzytkownikiem (38%).

W pojedynczych przypadkach ustalany byt samodzielnie przez asystenta
lub samodzielnie przez osobe z niepetnosprawnoscia. Szczegdtowy rozktad
odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres ponizej:

W jaki sposdb ustalany jest harmonogram Pana/i pracy?

52%

38%

7%

_ I

Ustalam go wspdlnie z Ustalam go Ustalam go we Ustala go osoba z Inne
osobg z samodzielnie i wspotpracy z niepetnosprawnoscig
niepetnosprawnoscia przedstawiam osobie z opiekunem faktycznym
niepetnosprawnoscia

Wykres 24. W jaki sposob byt ustalany harmonogram wspofpracy- perspektywa AOON? (N-101)

Harmonogram ustalany byt na rézny okres. Najczesciej byt to tydzien
(38%), wiecej niz tydzien, ale mniej niz miesigc (17%) lub miesiac (21%).
Szczegotowy rozktad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres ponizej:
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Na jaki okres ustalany jest harmonogram pracy asystenta?

38%
21%
17%
I ] )
Tydzien Wiecej niz tydzien ale Miesigc Wiecej niz miesigc Inne

mniej niz miesigc
Wykres 25. Na jaki okres ustalany jest harmonogram pracy AOON? - perspektywa OzN (N-105)

Z perspektywy badanych uzytkownikéw (CAWI) harmonogram byt utozony
w sposob optymalny (86%). Tylko 14% uznato, ze musiato przy tworzeniu

harmonogramu i$¢ na ustepstwa:
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Czy ustalony harmonogram byt dla Pana/Pani
utozony w odpowiedni sposdb?
86%

14%

—

Harmonogram byt utozony w sposéb  Przy tworzeniu harmonogramu  Harmonogram byt utozony w sposob
dla mnie optymalny musiatam/musiatem i$¢ na pewne dla mnie niewygodny (np. zawierat
ustepstwa okienka, itd.)

Wykres 26. Czy harmonogram byt utozony w sposoéb odpowiedni? - perspektywa OzN (N-105)

Pogtebione badanie jakosciowe pozwolito na zidentyfikowanie probleméw
pojawiajacych sie przy ustalaniu harmonogramu. Znaczenie miata przede
wszystkim ograniczona dostepnos¢ asystentow zwigzana z faktem, ze
praca jako AOON byta ich pracg dodatkowq, co wptywato negatywnie na
ich elastycznos¢ czasu pracy.Pojawiajgcym sie rozwigzaniem byto
zatrudnianie jako AOON studentow i emerytow, ktorzy mieli wiecej
czasu/wiekszg elastycznosc:

»,MO0j asystent jest na emeryturze, ma duzg elastycznosé, jak mi wypadnie
w pracy cos$ pilnego i potrzebuje wsparcia w przemieszczeniu sie, to wiem,
zZe on jest elastyczny i znajdzie ten czas”. (IDI_SP, uzytkownik)

»M. jest studentka, ma staty plan zajec i nie taczy pracy jako asystentka
z inngq praca, wiec jest tatwiej”. (IDI_SP, uzytkownik)
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5.2.2. Szkolenia prowadzone przez uzytkownikéw
(szkolenia indywidualne)

W pilotazu zatozono, ze uzytkownicy samodzielnie przeszkolg AOON lub -
w wyjatkowych sytuacjach (dzieci, osoby z gtebokg niepetnosprawnoscia)
szkolenie poprowadzi rodzic/opiekun, ale w obecnosci i w miare
mozliwosci przy udziale uzytkownika.

Przeprowadzone badanie ankietowe pokazato, ze wiekszos¢ respondentéw
przeprowadzita takie szkolenie - az 74%. Kolejne 10% nie prowadzito
samodzielnie szkolenia - szkolenie odbyto sie, chociaz prowadzit je ktos
inny. W przypadku 16% takie szkolenie nie odbyto sie. Szczegbtowy
rozktad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres ponizej:

Czy na poczatku wspdtpracy z asystentem prowadzit
Pan/i indywidualne szkolenie dla asystenta?

74%

16%

10%

Tak Nie, prowadzita je inna osoba Nie, nie byto takiego szkolenia

Wykres 27. Prowadzenie indywidualnych szkoler dla AOON- perspektywa uzytkownikéw (N-105)

Sytuacje, gdy szkolenie prowadzita inna osoba, dotyczyty przede
wszystkim szkolen prowadzonych przez rodzicéw/opiekunéw faktycznych
(co w czesci przypadkéw wydaje sie uzasadnione, bo szkolenia dotyczyty
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np. radzenia sobie z zaburzeniami lekowymi czy wybuchami agresji u
dzieci, diet itd.) lub w pojedynczych sytuacjach przez innych specjalistow.
Bardziej szczegdtowych informacji o tym, kto faktycznie prowadzit
szkolenie indywidualne, dostarcza analiza wynikéw badania ankietowego
przeprowadzonego wsréd AOON:

Przez kogo prowadzone byto szkolenie indywidualne?

36%

28%

8%
6%

4%
N m—

Przez uzytkownika Przez opiekuna Przez opiekuna  Przez specjaliste, Przez specjaliste - Inne
- osobe, ktdrg mam faktycznego osoby, faktycznego osoby, ale w obecnosci osoba, ktérg mam
wspieraé jako ktérg mam ktérg mam osoby, ktéorg mam  wspieraé byta
asystent wspieraciw wspierac i bez wspierac nieobecna
obecnosci tej obecnosci tej
osoby osoby

Wykres 28. Kto prowadzit szkolenie indywidualne dla AOON? - perspektywa AOON (N-101)

Jak pokazato pogtebione badanie jakosciowe, fakt, ze uzytkownicy
twierdzili, ze nie prowadzili szkolenia, nie oznacza, ze na poczatku
wspotpracy nie byto elementu przeszkolenia asystenta osobistego.
Przyjmowato ono jednak inng forme - instruktazu w pierwszym okresie
Swiadczenia ustugi i ewentualnej korekty wykonywania czynnosci.
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~Nie byto szkolenia, ale przez pierwszy tydzien zwracatem jej uwage, jak
cos robita nie tak i ttumaczytem, jak ma robi¢”. (IDI_SP, uzytkownik)

Zdarzaty sie tez sytuacje, ze AOON juz wczesniej wspierat uzytkownika
(np. w ramach innych programéw) lub po prostu byli znajomymi
i szkolenie nie byto konieczne:

.U nas takiego szkolenia nie byto, ja juz wczesniej K. wspieratam
i wiedziatam. co mam robi¢”. (IDI_SP, AOON)

Przeprowadzone przez uzytkownikow, a takze rodzicéw i opiekunow,
szkolenia dotyczyty bardzo roznych zagadnien, a ich zakres tresciowy

i czas trwania uzalezniony byt od specyfiki funkcjonowania uzytkownika
i jego indywidualnych potrzeb zwigzanych ze wsparciem:

~Gtownie kwestie funkcjonowania dziecka, jego zaburzenia, leki, stany i to,
co musimy przewidzieé, aby nie doprowadzi¢ do frustracji, wybuchu,
odzywianie, pielegnacja”. (CAWI, uzytkownicy)

~Informacja o rutynowych czynnosciach, jakie wykonuje, o tym, ktore

Z nich sprawiajq mi trudnosc i jak chciatabym, aby asystentka mnie w nich
wspierata. UstalitySmy takze, w jakich godzinach i porach wsparcie bytoby
dla mnie najbardziej dogodne i dlaczego”. (CAWI, uzytkownicy)

,Potrzeby szczegdtowe, zagrozenia, oczekiwania, mozliwosci asystenta,
zainteresowania wspdlne z OzN”. (CAWI, uzytkownicy)

,Jak postepowaé w sytuacjach trudnych, kiedy wymagana jest pomdc
asystenta”. (CAWI, uzytkownicy)

,Jak pomagac¢ mi w codziennych czynnosciach samoobstugowych,
wskazdwki, co moge, a czego nie moge jesé, omowienie mojej kondycji
zdrowotnej i zakresu wsparcia”. (CAWI, uzytkownicy)

~Najwazniejsze to funkcjonowanie dziecka, stany, w jakich sie moze
znalezé, sposob przewidywania, co moze nastapic i jak reagowacd,
podstawy zywieniowe, zaburzenia lekowe”. (CAWI, uzytkownicy)
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~Relacje partnerskie, zachowanie bez agresji, higiena osobista, opis
mojego zachowania, ktore moze niepokoic, a nie jest niebezpieczne”.
(CAWI, uzytkownicy)

O odpowiedz na pytanie, w jakim zakresie te szkolenia przygotowywaty do
pracy, zostali zapytani asystenci osobisci. Wyniki badania ankietowego
pokazaty, ze 44% respondentdw uznato, ze szkolenia przygotowaty ich do
pracy w bardzo duzym stopniu, a kolejne 38% - w dos¢ duzym stopniu.
Wsrdd badanych AOON byty tez osoby, ktore po szkoleniu indywidualnym
czuly sie przygotowane do pracy w stopniu $rednim (6%), zbyt matym
(3%) lub bardzo matym (9%). Szczegdtowy rozktad odpowiedzi na to
pytanie pokazuje wykres ponizej:

W jakim zakresie indywidualne szkolenie przygotowato
Pana/ig do wspierania tej konkretnej osoby z niepetnosprawnoscig?

44%

38%

9%

6%
L] B
-

bardzo duzym dos¢ duzym Srednim dos¢ matym bardzo matym

Wykres 29. W jakim zakresie indywidualne szkolenie przygotowato AOON do pracy? - perspektywa
AOON (N-101)

Osoby, ktore stwierdzity, ze szkolenie przygotowato je do pracy w duzym
lub bardzo duzym stopniu, w uzasadnieniu zwracaty uwage na fakt, ze

74

3] WOWE/ p
& o)

)

. e . f’ ,

Ministerstwo Rodziny w ;aeﬂgttgvi\;i(;‘;vg}i%]:g;sz
¢

.\6

\" i Polityki Spotecznej é_ [ |
A =X

Niepetnosprawnych

% [
N 7
W pragy Vg 9 OV



Fundusze . .
r Rzeczpospolita Unia Europejska
EF.II'OpEjSk.Ie .. - Polskg P Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozw6j

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

szkolenie pozwolito na poznanie indywidualnych potrzeb osoby, sposobdéw
postepowania przy $wiadczeniu ustugi, a takze dato mozliwos¢ ustalenia
zasad wspotpracy oraz zmniejszyto obawy dotyczace wspierania
uzytkownika:

,Postepowanie z takg osobg w warunkach domowych jest inne niz

w miejscach takich jak: szkota, osrodek, przychodnia. Tu niepetnosprawny
jest u siebie, wchodze w sfere intymng, relacje rodzinne, a to wzbudzato
mdj lek czy sprostam wymaganiom i przyzwyczajeniom”. (CAWI, AOON)

,Przed szkoleniem przygotowatam sobie zestaw pytan, ktére w moim
mniemaniu pomogg mi by¢ dobrym asystentem. Uzyskatam wyczerpujgce
odpowiedzi od opiekuna. Opiekun uzytkownika ze swojej strony rowniez
przekazat mi duzo cennych rad i informacji”. (CAWI, AOON)

,Osoba z niepetnosprawnoscig wyjasnita samodzielnie wszystkie aspekty
swojej niepetnosprawnosci oraz sposob wspierania i reagowania w réznych
sytuacjach, a takze zakres obowigzkdéw”. (CAWI, AOON)

»,0Osoba nie porozumiewa sie werbalnie, nie styszy, stabo widzi

i w codziennosci, aby zrealizowa¢ swoje potrzeby, robi to czesto w sposdb
nieadekwatny, co wigze sie z ryzykiem uszkodzenia jej ciata lub
bezpieczenstwa osoby asystujgcej”. (CAWI, AOON)

,Szeroki opis zachowan, potrzeb i strategii dziatania, ktére ma
wypracowane opiekun faktyczny, pozwolit mi na realizowanie asystencji
w bezpieczny sposob dla mnie i uzytkowniczki”. (CAWI, AOON)

~Poniewaz kazda osoba wymaga innego wsparcia, wiem, jakie ma
potrzeby. I tego mogtam dowiedzie¢ sie przede wszystkim tylko od osoby
wspieranej”. (CAWI, AOON)

Asystenci, ktérzy nisko ocenili przydatnos¢ szkolenia, w uzasadnieniu
zwracali uwage na fakt, ze nie byto im potrzebne z racji wczesniejszej
znajomosci uzytkownika lub duzego doswiadczenia we wspieraniu oséb
Z niepetnosprawnoscia.
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5.2.3. Przebieg wspotpracy- relacje
AOON/uzytkownik/rodzina

Zdecydowana wiekszos$¢ badanych asystentdéw osobistych stwierdzita, ze
ich zadania jako asystenta osoby z niepetnosprawnoscia sg jasne i nie
wystepujg w tym zakresie nieporozumienia (76% - zdecydowanie tak,
21% - raczej tak). Szczegdtowy rozkiad odpowiedzi na to pytanie
pokazuje wykres ponizej:

Moje zadania jako asystenta osoby z niepetnosprawnoscia
sg jasne i nie wystepujg w tym zakresie nieporozumienia.

76%

21%

1% 2% 0%
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trudno powiedzie¢

Wykres 30. Moje zadania jako AOON sg jasne i nie wystepujg w tym zakresie nieporozumienia-
perspektywa AOON (N-101)

Zakres wykonywanych przez asystenta czynnosci ustalany byt z
uzytkownikiem lub rodzicem/opiekunem i w wiekszosci przypadkdéw nie
budzit zastrzezen. Pojawiaty sie pojedyncze sytuacje, w ktorych asystent
miat obawy, czy bedzie w stanie wykona¢ dang czynnos$¢ z powodu braku
sity fizycznej lub specjalistycznych kwalifikacji. Dotyczyto to jednak
pojedynczych sytuacji.
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To, co w ocenie AOON byto problemem, to fakt, ze godziny wsparcia
asystenckiego przyznawane byly ze wzgledu na poziom
funkcjonowania/ztozonos$¢ niepetnosprawnosci, a nie poziom
aktywnosci/prowadzony tryb zycia. W konsekwencji zdarzaty sie
sytuacje, ze duzo godzin wsparcia dostaty osoby o bardzo niskim poziomie
aktywnosci, ale wymagajace czynnosci o charakterze pielegnacyjno-
opiekunczym. W takiej sytuacji asystenci mieli trudnosci z odnalezieniem
sie w swojej roli/wykorzystaniem godzin. Zdarzaty sie sytuacje, w ktorej
oferowali swojg pomoc rodzinom, by nie mie¢ poczucia, ze siedzg
bezczynnie, czekajgc ,az osoba sie obudzi”:

»Ja czasami mam wrazenie, zZe to jest takie towarzyszenie w spaniu. Chce
wtedy zaproponowac pomoc tej mamie, ze ja moge wyprasowac cos, okna
umyc¢”. (FGI, AOON)

Na problem ten zwracali uwage takze zatrudnieni w projekcie specjalisci
i eksperci, zauwazajac, ze nalezato jednak inaczej roztozy¢ akcenty
podczas przyznawania wsparcia:

~My zwiekszaliémy liczbe godzin ze wzgledu na poziom sprawnosci osoby,
a nie jej poziom aktywnosci. Co spowodowato, ze tak naprawde
podwyZzszajgc jq do poziomu sprawnosci, a nie aktywnosci osoby, mysmy
natozyli naprawde potrzebe rodziny, a nie potrzeby tej osoby bardzo
czesto”. (FGI, specjalisci i eksperci)

»Nie braliSmy pod uwage w asystencji, jaki jest poziom aktywnosci tej
osoby. Jak czesto chce by¢ ona aktywna, jak ona czesto chce wychodzié,
jak ona chce spedzac czas tylko poziom jej sprawnosci. Im on byt nizszy,
tym miatam wiecej godzin asystencji”. (FGI, specjalisci i eksperci)

,Natomiast siedzenie i wpatrywanie sie w dziecko, ktére oddycha bardziej
lub mniej spokojnie i ewentualnie nie petznie z jednego korica materaca na
drugi, jest mniej efektywne. Trudne tez dla asystenta”. (FGI, specjalisci

i eksperci)
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Warto tutaj jednak podkresli¢ rozréoznienie pomiedzy aktywnoscig a
samoobstugq. Jak wskazujg specjalisci i eksperci, osoba moze wymagac
wsparcia w czynnosciach o charakterze opiekunczym:

~Moge by¢ osobg bardzo sprzezong w wyniku swojej niepetnosprawnosci

i pét dnia przesypiaé. Wtedy rowniez potrzebuje asystenta, ktory bedzie
przy mnie, bo ja nie wiem, czy ja za dziesie¢ minut nie przebudze sie i nie
bede czegos potrzebowata. On powinien by¢. My chyba troche pogubilismy
samodzielno$¢ z samoobstugg”. (FGI, specjalisci i eksperci)

Przeprowadzone badanie ewaluacyjne wyraznie pokazato, ze asystenci
Swiadczyli ustuge w bardzo réznorodny sposodb i réznie tez widzieli swojq
role. Poza klasyczng asystencjg osobistg pojawiaty sie inne modele pracy
takie jak trener aktywnosci czy terapeuta zajeciowy:

,Jest to dopasowane cholby do pogody, bo jesli chcemy jechaé na rowery
lub spedzi¢ fajnie dzien, to sobie cos wykombinujemy. Czy basen, czy
inne rzeczy, nie ma zadnych ograniczen, jezeli mozna tak powiedzie¢, bo
ogolnie ograniczenia sq cholby finansowe, chcielibysmy wszedzie
pojechad. Ostatnio pojechaliémy w gdry, wiec zobaczymy, jak to sie
rozliczy. W kazdym razie zaplanujemy sobie i dziatamy. Elastycznos$¢

i partnerstwo - tak to mozna podsumowac”. (FGI, AOON)

,Nasza asystentura polega na tym, ze panig M. uczyliSmy czynnosci
samoobstugowych, higienicznych - na tyle ile jej niepetnosprawnos¢
pozwala - robienia sobie kanapek, jedzenia, sprzgtania mieszkania”.
(FGI, AOON)

Bardzo wazng, a w wielu sytuacjach kluczowg kwestig w pracy AOON byta
praca takze z rodzing. Czasami przyjmowata ona forme partnerskiej
wspotpracy, ktorej celem byto zapewnienie mozliwosci wiekszej
samodzielnosci osobie z niepetnosprawnoscig. Czasami jednak byta to
praca polegajgca na mediacji, rozwigzywaniu konfliktow, czy tez
przeprowadzaniu rodziny przez proces zmiany, jakim jest uzyskiwanie
przez osobe z niepetnosprawnoscig wiekszej samodzielnosci:
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LZaufata mi i zwierza mi sie ze wszystkiego. W zwigzku z tym czasami
wchodze w role mediatora miedzy nigq a rodzicami — tez moja taka rola
jest w niektorych kwestiach, na przyktad to, Zze rodzice nie rozumiejg, ze
jej pokdj to jest jej przestrzen i pakujq jakies swoje rzeczy w jej
przestrzen, a ona sie czesto potyka i mowi, ze jest to dla niej problem, oni
nie stuchajq. Czyli rozwigzywanie wewnetrznych ich domowych sytuacji
tez jakby w tym momencie jest mojg rolg”. (FGI, AOON)

~Wiem, ze nie jestesmy od tego, ale rozmawiatySmy z mamg M., ze my jej
nie zrobimy krzywdy, zeby nam troche zaufata, tego typu rzeczy. I to sq
mate kroki, ktore teraz sq duzymi krokami, bo ja teraz czuje i widze to
zaufanie. Ale to byty na poczatku godziny rozmoéw naszych, a ja wiem, ze
od tego nie jestem, ale wiedziatam, ze musze z tg mamgq troche
popracowad, zeby nam nie "psocita". (FGI, AOON)

~Bardzo waznym byt tez kontakt z rodzing, poniewaz te dwie osoby
niepetnosprawne mieszkajg z bliskimi. W zwigzku z tym dla mnie tez byto
wazne, jak rodzina to postrzega, jakie ma potrzeby, w jakim zakresie, ale
tez w jakich godzinach. To wszystko jest wazne w takim ogdlnym pdzniej
planowaniu. A diagnoza byta wazna, poniewaz wtedy wiadomo, czego ja
bym oczekiwata i czego ci ludzie oczekujg od nas w naszej pracy.”

(FGI, AOON)

W takim modelu dziatania praca z rodzing stanowita jedno z zadan
asystenta. Zdarzaty sie tez sytuacje, w ktdrych asystencja ,skrecata”

w kierunku ustug opiekunczych, czy tez asystenta dla catej rodziny. Sami
asystenci podkreslali jednak, ze kluczowa dla systemowego wdrozenia
asystencji jest edukacja rodzin i uswiadamianie im, ze celem ustugi jest
zapewnienie osobie z niepetnosprawnoscig prawa do niezaleznego zycia:

LJezeli bytaby mozliwosé, warsztaty dla rodzicow lub jakas inna forma,
ktdra by w jakis sposdb pokazata, by osoby z ktdrymi oni mieszkajg i
funkcjonuja i tak dalej, jak najbardziej mogg by¢ osobami
samodzielnymi”. (FGI, AOON)
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Znaczenie miat takze fakt, ze - jak pokazato przeprowadzone badanie - nie
wszyscy asystenci osobisci rozumieli, w jaki sposdb w ich pracy ma sie
przejawia¢ prawo do samostanowienia osoby z niepetnosprawnoscia i jej
upodmiotowienie. Problem ten dobrze oddaje sformutowanie, ktore
pojawito sie w czasie jednego z wywiaddéw z AOON, ktéra méwita

0 ,podmiotowosci naszej podopiecznej”.

Na problem ten zwracali uwage takze zatrudnieni w pilotazu specjalisci:

~Wydaje mi sie, ze w wielu wypadkach nie udato nam sie, pomimo
szkolenia, zachecic¢ ludzi do myslenia inng filozofig, taka jaka
opracowalismy w istocie instrumentu. Postugiwaliémy sie schematami.

I teraz sie zastanawiam, ze dosSwiadczenie czasami albo w kontakcie z tq
osobg, albo doswiadczenie w pracy asystenta wbrew pozorom byto dla nas
czasami przeklenistwem?”, (FGI, specjalisci i eksperci)

Warto jednak podkresli¢, ze w pilotazu wystgpita takze ,klasyczna” -
zgodna z zatozeniami standardu - asystencja osobista, w ktorej to sama
osoba z niepetnosprawnoscig, Swiadoma swoich potrzeb okresla, do czego
i w jakim zakresie potrzebuje wsparcia asystenckiego, a wybrany przez
nig AOON s$wiadczy te ustugi. Mozna jednak przypuszczaé, ze sytuacje te
dotyczyty osob, ktére miaty juz wczesniejsze doswiadczenia w korzystaniu
z ustugi, byty sSwiadome swoich potrzeb w tym zakresie i potrafity ustali¢
z asystentem jasne zasady wspétpracy.

5.2.4. Trudnosci i wyzwania pojawiajgce sie we
wspotpracy
Wiekszos¢ asystentow, ktérzy wzieli udziat w ankietowym badaniu
ewaluacyjnym, stwierdzita, ze ich wspodtpraca z uzytkownikami przebiega

bezproblemowo (zdecydowanie tak - 59%, raczej tak - 34%).
Szczegotowy rozktad odpowiedzi na to pytanie pokazuje wykres ponizej:
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Moja wspotpraca z osobg z niepetnosprawnoscig
przebiega bezproblemowo.

59%

34%
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trudno powiedzie¢

Wykres 31. Problemy we wspdtpracy AOON-OzN - perspektywa AOON (N-101)

Pogtebiona analiza odpowiedzi na to pytanie pozwolita jednak na
zidentyfikowanie szeregu wyzwan i trudnosci, na ktére asystenci osobisci
napotykajg w swojej pracy. Wskazywano na trudnosci w komunikacji

z OzN (problem ujawnit sie w odniesieniu do uzytkownikéw AAC, oséb

z niepetnosprawnoscig intelektualng i w spektrum autyzmu) a takze na
~trudne zachowania”. Pod tg kategorig kryjq sie zachowania agresywne
czy tez stany lekowe. Zwracano takze uwage na kwestie koniecznosci
wykorzystania duzej sity fizycznej:

,Problemem czasem jest nadmierny wysitek fizyczny, poniewaz dzwiganie
osoby z niepetnosprawnoscia czasem odbija sie na wfasnym zdrowiu”.
(CAWI, AOON)

Problemem dla AOON byto tez przekraczanie granic przez osoby

Z niepetnosprawnosciami, wyrazajace sie w niewystarczajagcym
poszanowaniu zycia prywatnego AOON. Ponadto zdarzaty sie sytuacje,
w ktorych asystenci czuli sie przedmiotowo traktowani i wykorzystywani:

81

g
. . . "i‘ 5
Ministerstwo Rodziny ,K R - ;iﬂ;ﬁ)"i‘ﬁ‘;"gji%‘:ﬁsz
iy v
&

~ i Polityki Spotecznej

Niepetnosprawnych




EUI’OpEjSkIe - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozw6j

E Fundusze Rzeczpospolita Unia Europejska

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

~Zbytnia ciekawos¢ uzytkownika odnosnie zycia prywatnego asystenta,
nagminne zajmowanie czasu asystenta przez uzytkownika w wolnym
czasie (pisanie wiadomosci, dzwonienie w btahych sprawach)”.

(CAWI, AOON)

,Uczestnik wymaga, abym stale korzystata z wtasnego auta i podwozita
wszedzie, sugeruje czesto, aby zapraszac czy to na kawe, czy jedzenie po
réznych wspdlnych aktywnosciach, za bilety do kina takze ptace sama.

Na szkoleniu ustyszatam, Zze uczestnik powinien kupic sobie bilet,

to znaczy pokry¢ koszt, ale rehabilitacja prywatna pochtania prawie
wszystkie srodki uczestnika”. (CAWI, AOON)

~Na poczatku bytysmy traktowane jak stuzgce. Padaty nawet stowa:
>macie sprzatng¢ mieszkanie, bo jest batagan<. Gdy rozmawiatysmy z jej
tatg mowit — >Koriczcie, bo mamy duzo pracy, wy idzcie do pracy<.,; Byto
traktowanie nas troche odgdrnie, bo na szkoleniach M. miata powiedziane,
Ze ona jest osobg, ktdra zatrudnia asystenta i ktdra ma prawo wymagac.
I Pani L. zle zrozumiata i wymagata na zasadzie — >zrob<”. (FGI, AOON)

Jedna z asystentek zasygnalizowata, ze problemem bywa nieSmiato$¢ OzN
i trudnosci w zakomunikowaniu wtasnych potrzeb:

L~Uczestniczka nie chce robic¢ ktopotu, wiec czasem trudno jest ustalié, co
chciataby robi¢ lub trzeba dopytywad, czy potrzebuje cos zjes¢ lub
skorzystac z toalety”. (CAWI, AOON)

Najczesciej sygnalizowanym przez asystentow osobistych wyzwaniem
pojawiajagcym sie w czasie $wiadczenia ustugi byfa jednak relacja

z rodzing. Wskazywano na kwestie duzej nadopiekunczosci i trudnosci
w zaakceptowaniu przez czes¢ rodzin autonomii osoby, czy tez
wykonywania przez asystenta czynnosci, ktére do tej pory byty
wykonywane przez cztonkdw rodziny: wyreczanie uzytkownika przez
najblizszg rodzine. Moze to powodowac frustracje u asystenta. To, co
wypracowane poza domem, w domu wraca na zte tory:
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LJezeli zaczynamy prace z osobg dorosta, to powinna tez wejs¢ wspofpraca
z rodzicami po to, aby uswiadomic¢ tym rodzicom, ze ta osoba, ktéra byta
od nich uzalezniona praktycznie, Zze ona gdzies sie wyrwie poza ich
skrzydta. (...) mama nie mogta pogodzi¢ sie z tym, ze >no jak to?<,

ze M. samodzielnie o czyms decyduje, Zze ona cos chce. (...)
Proponowatam, ze ja pojade z M. sama do kosciofa, to spotkato sie ze
sprzeciwem, ze >nie, bo co, jesli cos sie stanie, a mnie nie bedzie?<. To
>mnie nie bedzie<”.(FGI, AOON)

,Bardzo bym widziata role psychologa przynajmniej raz na jakis czas i dla
osoby z niepetnosprawnoscia, ale tez przede wszystkim dla rodziny.
Widze, Zze takgq potrzebe psychologa dla catej rodziny, potrzebe
warsztatowq dla rodziny, by pokazad, jak tak naprawde ta osoba mogfaby
funkcjonowac bez nich lub zeby oni byli tymi ludzmi wspierajacymi”.

(FGI, AOON)

Trudnosci sprawiata takze swiadomos¢ krétkiego czasu pilotazu i poczucie,
ze po okresie wspotpracy trzeba bedzie sie rozstac. Pojawiaty sie gtosy, ze
jest to trudne zaréwno dla AOON, jak i dla uzytkownikdéw:

~Najgorsze w tym wszystkim jest to, ze ostatnio M. zapytat: > a co bedzie,
jesli za bardzo sie polubimy<. Bo jednak tworzymy pewng relacje,
dziatamy w srodowisku domowym, dziatamy na emocjach. Ale co potem,
projekt sie skoriczy, jest fajny, a kazdy potem pdjdzie swojg drogq”. (FGI,
AOON)

»My jestesmy ciggle z nigq. I gdzies dla pani M jest to ciggle za mafto.
I u nas byto tak, ze jak projekt sie skonczy, to jak to pdzniej bedzie, cytat:
>jak to bedzie bez was<”. (FGI, AOON)

Asystenci osobisci sygnalizowali takze, ze pomocna w radzeniu sobie
Z opisanymi wyzej wyzwaniami byta superwizja:

,Superwizja byta dobra, bo pomagata troche zrzucic¢ te problemy”.
(FGI, AOON)
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Trudnosci i wyzwania troche inaczej wygladaty z perspektywy samych
uzytkownikdw. Zwracali oni przede wszystkim uwage na kwestie zbyt
matej dyspozycyjnosci asystentdw, niewywigzywanie sie przez nich

z ustalen, a takze trudnosci we wspieraniu osoby:

,Pierwsza asystentka nie spetnita moich oczekiwan, powiadamiata mnie

0 swojej nieobecnosci tuz przed planowanym spotkaniem. Zmienitam
asystentke na osobe, z ktorg wczesniej juz wspotpracowatam w podobnym
programie”. (CAWI, uzytkownicy)

~Asystent, ze wzgledu na swojg prace, nie jest w petni dyspozycyjny”.
(CAWI, uzytkownicy)

,Pierwsza asystentka nie byta w stanie samodzielnie wspiera¢ mojej corki,
druga takze ma znaczgce trudnosci”. (CAWI, uzytkownicy)

Ponadto zwracano uwage na kwestie réznic temperamentu czy tez kwestii
stanu psychicznego OzN i wptywu tego na prace AOON:

»,Troche rozjezdzajq nam sie temperamenty i terminy aktywnosci.
Ja jestem raczej domatorem”. (CAWI, uzytkownicy).

~Moje zte samopoczucie wynikajgce z mojej choroby, stany depresji”.
(CAWI, uzytkownicy).

Pojawita sie takze kwestia trudnosci w komunikowaniu wtasnych potrzeb:
~Byto mi strasznie wstyd, Ze tak siedze i potrzebuje troche wiecej pomocy

niz na poczgtku byta mowa...”. (FGI, uzytkownicy)

5.2.5. Wykorzystanie przyznanej liczby godzin

Zdecydowana wiekszos$¢ uzytkownikow pilotazu otrzymata takg liczbe
godzin wsparcia, o jakg wnioskowata (73%). Nieliczne byty sytuacje,
w ktérych godzin byto mniej lub wiecej niz pierwotne oczekiwania
uzytkownika:
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Prosimy sie odnies¢ do ponizszych zdan w kontekscie przyznania
dla Pana/Pani liczby godzin wsparcia asystenta.

73%

13%
9%

0,
N ]
[ ]

Otrzymatam/em wiecej Otrzymatam/em tyle Otrzymatam/em nieco Otrzymatam/em Inne
godzin wsparcia niz  godzin wsparcia, o ile mniej godzin wsparcia zdecydowanie mniej
chciatam wnioskowatam/em  niz wnioskowatam/em  godzin wsparcia niz

whioskowatam/em

Wykres 32. Oczekiwane vs przyznane godziny wsparcia w subiektywnej ocenie uzytkownikow -
perspektywa uzytkownikdéw (N-105)

Uczestnikom projektu przyznawana byta catosSciowa pula godzin
(przeznaczona - w zaleznosci od okresu testowania na 6 lub 7 miesiecy).
Z catosciowej puli godzin wyliczana byta $rednia miesieczna liczba godzin.
Uczestnicy raportowali wykorzystanie godzin co miesigc. Pozwolito to na
uchwycenie dynamiki wykorzystania godzin asystencji osobistej.

Kluczowym spostrzezeniem jest fluktuacja godzin, czyli ich elastyczne
wykorzystanie przez uzytkownikdw w poszczegdlnych miesigcach. Oznacza
to, ze uzytkownicy w poszczegdlnych miesigcach angazowali swoich
asystentéw o wiele czesciej na wiekszg lub mniejsza liczbe godzin niz
Srednia miesieczna. Przyktadowo dla wojewddztwa Slaskiego procentowe
wykorzystanie sredniej liczby godzin (dla konkretnego asystenta)
ksztattowato sie nastepujaco (tabela pokazuje liczbe przypadkéw -
asystentow, w kolejnych przedziatach procentowego wykorzystania
$redniej miesiecznej liczby godzin):
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Przedziatl | Lipiec | Sierpien | Wrzesien | Pazdziernik | Listopad | Grudzien | Styczen
0-

24,9% |2 0 1 1 1 0 8
25-

49,9% |3 3 0 0 1 1 4
50-

74,9% |7 1 5 2 3 3 7
75-

99,9% |6 8 8 7 4 7 5
100% 4 4 7 5 2 2 2
>100% |7 13 8 14 18 16 3

Tabela 15. Liczba przypadkow - asystentow w kolejnych przedziatach procentowego wykorzystania
Sredniej miesiecznej liczby godzin

Nalezy zwrdci¢ uwage na dwie cechy powyzszego zestawienia. Po
pierwsze, liczba asystentéw, ktérych godziny byty wykorzystywane
doktadnie w 100% w skali miesigca, byta niewielka (najwieksza we
wrzesniu, kiedy byto 7 takich przypadkow). Po drugie, uczestnicy
regulowali prace swoich asystentow w zaleznosci od potrzeb, zwiekszajac
ja lub zmniejszajgc w skali miesigca.

W skali wszystkich badanych wojewddztw najnizsze miesieczne
wykorzystanie wahato sie w granicach 3-85% S$redniej miesiecznej liczby
godzin (dla konkretnego asystenta), a najwyzsze 120-260% (w jednym
przypadku 304%, w drugim 700%). Uczestnicy dazyli do catkowitego
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wykorzystania liczby godzin w skali catego projektu, co w wielu
przypadkach zakonczyto sie powodzeniem. W nielicznych przypadkach
pula ta zostata nieznacznie przekroczona. Zwraca natomiast uwage
stosunkowo duza liczba sytuacji, w ktorych przyznana pula godzin nie
zostata w petni wykorzystana. W skrajnym przypadku jeden

z uzytkownikéw nie wykorzystat 81,43% przyznanej liczby. Nalezy
zauwazyc¢ jednak, ze mediana niewykorzystania catej przyznanej liczby
godzin dla konkretnej osoby i jej asystenta byta duzo nizsza i wynosita
od 1,04% (Slaskie) do 12,23% (pomorskie).

Specjalisci i eksperci, ktérzy wzieli udziat w badaniu ewaluacyjnym,
zwracajq uwage na fakt, ze uzytkownicy nie zawsze mieli Swiadomos¢,
ze kontrola wykorzystanej liczby godzin jest ich zadaniem. Rozwigzanie
byto na tyle innowacyjne i odlegte od codziennych doswiadczen osdb z
niepetnosprawnoscig w zakresie funkcjonowania systemu wsparcia, ze
sprawiato trudnosci:

,Poczatkowo byto tak, ze w zasadzie do tych indywidualnych plandéw
wsparcia niektdrzy albo w ogdle nie zajrzeli, a jak zajrzeli to tylko po to,
aby rozpoczg¢ pilotaz. Srednio to tqgczyli z budzetem osobistym. Dopiero
po czasie, po kilku rozmowach, po kilku pytaniach i udzielonych
informacjach, ze przyznana liczba godzin na caty okres pilotazu znajduje
sie w indywidualnym planie wsparcia. >No tak? To byta ta kartka, ktorg
dostawalismy na poczatku? - Tak, to byta ta kartka, prosze do niej
zajrzel.<”. (FGI, specjalisci i eksperci)

,Czes¢ 0sOb wiasciwie nie wie, ze jest to jakby budzet, ktdrym zarzadzaja.
Mam gtosy od rodzicow, ze faktycznie to oni liczg. Rozmawiatam ostatnio
z jednq uzytkowniczkg i mdéwita, Zze mato tych godzin zostato wykonanych
i ma jeszcze duzo do wykonania i nie wie, kiedy je wyrobi.”

(FGI, specjalisci i eksperci)

Powodowato to kumulacje niewykorzystanych godzin, co niekoniecznie
miato zwigzek ze zbyt duzg ich liczba.
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5.2.6. Doradztwo wzajemne

Doradztwo wzajemne byto przedmiotem testowania jedynie

w ograniczonym zakresie. W sumie podpisano umowy z dziesiecioma
doradcami na taczng liczbe 104 godzin (dane na podstawie baz
uzyskanych od ekspertow, moggq sie nieznacznie rézni¢ od oficjalnie
podpisanych umow). Warto takze podkresli¢, ze wsparcie doradcow
rozpoczeto sie dopiero w pazdzierniku (w pojedynczych przypadkach)
i w listopadzie, a zatem okres testowania tego rozwigzania byt krétki.

Przeprowadzona na podstawie dostepnych baz danych analiza pokazata,
ze doradcami byty osoby z ré6znymi niepetnosprawnosciami. W grupie tej
znalazty sie osoby z niepetnosprawnoscig ruchowg (4 osoby, najliczniejsza
grupa), intelektualng, w spektrum autyzmu, z diagnozg choroby
psychicznej, niepetnosprawnoscig wzroku oraz gtuchoniewidomych. Jeden
z doradcéw nie byt osobg z niepetnosprawnoscia, a opiekunem faktycznym
osoby z niepetnosprawnoscig intelektualna.

Jak pokazato badanie ewaluacyjne, doradztwo dotyczyto bardzo
ograniczonego wachlarza zagadnien, wsrdd ktorych najczestsze byty
rozmowy dotyczace poszukiwania asystentéw w innych programach, po
zakonczeniu projektu. Zdaniem doradcow mata rozpietosc¢ tematyczna
prowadzonego doradztwa zwigzana byta z tym, ze osoby nie wiedziaty,
jakie majg potrzeby w tym zakresie. Wsparcie tego typu jest nowe,

w zwigzku z tym ani doradcy, ani odbiorcy tego wsparcia nie wiedzieli
doktadnie, czego sie po nim spodziewac:

~Mam nadzieje, ze wsparcie, ktérego udzielitem, bedzie owocne.
Pokierowatem ludzi w pewnym kierunku do zatatwiania spraw, ktdre sg im
niezbedne tak naprawde”. (FGI, doradcy wzajemni).

W ich opinii nie ulega jednak watpliwosci, ze takie wsparcie jest wazne,
potrzebne i powinno by¢ rozwijane.

Doradcy wskazali jednak na zagadnienia, na ktére warto zwréci¢ uwage
przy wdrazaniu tej formy wsparcia:
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1) Kompetencje i umiejetnosci doradcéw wzajemnych.

Wedtug osob, ktére swiadczyty to wsparcie, doradcami wzajemnymi
powinny byc¢ osoby, ktore majg wiedze dotyczacq systemu wsparcia oséb
Z niepetnosprawnosciami i same majg doswiadczenie w korzystaniu

z niego (w tym przypadku w szczegdlnosci z asystencji osobistej).

Réwnie wazng kompetencjg jest umiejetnos¢ prowadzenia rozmowy
i empatia w stosunku do rozmodwcy.

W idealnym wariancie doradcg wzajemnym powinna by¢ osoba
0 niepetnosprawnosci zblizonej do tej, ktéra ma odbiorca
wsparcia/uzytkownik.

2) Przygotowanie do doradztwa wzajemnego.

Przygotowanie do doradztwa wzajemnego powinno obejmowad zaréwno
szkolenie samych doradcéw, jak i odbiorcéw tego wsparcia.

W testowanym instrumencie przygotowanie to byto niewystarczajace.
Doradcy nie mieli petnej wiedzy o idei tej formy wsparcia (wzajemnos¢,
wsparcie Swiadczone przez osoby z niepetnosprawnosciami innym osobom
z niepetnosprawnosciami). Odbiorcy wsparcia nie wiedzieli zas, czego
mogq od doradcéw oczekiwac, w jaki sposdb formutowac swoje potrzeby

i jak o nich mowic¢. W konsekwencji zdarzaty sie sytuacje, w ktorych
doradztwo byto mylone ze wsparciem psychologicznym czy spotkaniem
towarzyskim:

~Raczej zajmowatem sie wsparciem psychicznym podczas pierwszej
rozmowy, nie jestem w tym kompetentny i pdzniej przekierowatem klienta
do informacji, gdzie moze uzyskac taka forme wsparcia”.

(FGI, doradcy wzajemni)

LAle tez powinno by¢ przygotowanie samych klientdw - powinni wiedzied,
do czego to stuzy doradztwo wzajemne, by¢ przygotowanym do takich
spotkan. Oni przychodzili i nie wiedzieli, czego chcg, musielismy wyciggad
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Z nich jakiekolwiek zdania. Przychodzili i oczekiwali, nie wiem, wyktadu,
opowiesci? To nie tak dziata”, (FGI, doradcy wzajemni)

,Nie byto naszego przygotowania. Dobrze by byto, gdyby doradcy mieli
szkolenie na temat tego, jak rozmawiac¢ z osobami z
niepetnosprawnosciami, jak zaczac¢”. (FGI, doradcy wzajemni)

~Mielismy jedno bardzo ogdlne szkolenie. Musiatem polegac na swoim
wczesniejszym doswiadczeniu wspotpracy z osobami z
niepetnosprawnosciami”. (FGI, doradcy wzajemni).

Podsumowujac, mozna wskazac, ze w opinii badanych oséb doradztwo
wzajemne jest potrzebnym elementem w standardach swiadczenia
asystencji osobistej. Skala i zakres przetestowania tego rozwigzania

w ramach pilotazu nie pozwala jednak na sformutowanie szerszych
whnioskéw i rekomendacji w tym zakresie.

5.2.7. Asystencja osobista w odniesieniu do
réznych grup uzytkownikow.

W pilotazu asystencja testowana byta w odniesieniu do bardzo réznych
grup odbiorcow. O ile krétki okres testowania i relatywnie niewielka grupa
uzytkownikow (zwtaszcza w podziale na mniejsze podgrupy ze wzgledu na
rodzaj niepetnosprawnosci, intensywnos¢ przyznanego wsparcia) nie
pozwala na ocene specyfiki ustugi w odniesieniu do réznych grup, o tyle
mozliwe jest zwrdcenie uwagi na kilka z nich.

Po pierwsze, warto zauwazyc¢ specyfike asystencji osobistej
Sswiadczonej na terenach wiejskich i w matych miastach. Jak
pokazato przeprowadzone badanie ewaluacyjne, na wsiach i w matych
miejscowosciach oddalonych od wiekszych osrodkéw miejskich
wystepowaty wieksze trudnosci w znalezieniu asystentéw, zwtaszcza

w mniejszym wymiarze - na kilka lub kilkanascie godzin tygodniowo. Praca
asystenta wigzata sie bowiem z dojazdami, a wiec dodatkowym czasem
poswieconym na $wiadczenie ustugi. W sytuacji, gdy méwimy tutaj
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o pracy dodatkowej, znalezienie osob, ktére bytyby sktonne jg swiadczyé,
okazywato sie problematyczne.

Po drugie, przeprowadzone badanie ewaluacyjne pokazato, ze istnieje
roznica w korzystaniu z ustugi przez osoby (i ich rodziny), ktére juz
wczesniej miaty dostep do asystencji osobistej i takie, ktore po raz
pierwszy zetknely sie z ta forma wsparcia. W przypadku tej drugiej
grupy mozna byto zaobserwowac szereg wyzwan zwigzanych zarowno ze
zrozumieniem roli asystenta osobistego, jak i identyfikacji swoich potrzeb
w zakresie wsparcia. Zdarzat sie problem z rozumieniem roli i zadan
asystenta, a takze w skrajnych przypadkach - zaakceptowaniem jego
obecnosci przez cztonkdw rodzin. Pokazuje to wyraznie, ze korzystanie

z ustugi asystencji osobistej to cos$, co wymaga edukacji, a czesto tez
zmiany nastawienia i sposobu rozumienia, czym jest i jak powinno
wygladacé wsparcie osoby z niepetnosprawnoscia.

I wreszcie po trzecie, warto zwroci¢ uwage na specyfike asystencji
w przypadku dzieci. Przeprowadzone badanie ewaluacyjne pokazato
wyraznie, ze asystencja osobista dla dzieci jest niezwykle wazna i petni
rownoczesnie role wsparcia wytchnieniowego dla rodzin:

,Zdecydowanie Swietna sprawa, zarowno dla naszych dzieci, jak i dla
opiekundw. Bo przy tej opiece 24-godzinnej, minus szkota, oSrodek albo
inne zajecia, no to jesteSmy skazani caty czas na to, zeby z dzie¢mi byc¢.

I bardzo czesto brakuje nam tej sity. Cztowiek by chciat gdzies wyjechacd

z dzieckiem i wyjs$¢ na plac zabaw, ale tych sit ciggle brakuje. Wiec
uwazam, ze super. Znalaztam jeden minus taki, ze nie jest to asystentura
taka ciggta. No niestety wiadomo, od czego to jest zalezne”. (FGI, rodzice)

,Uwazam, ze projekt jest po prostu rewelacyjnym pomystem i faktycznie
ta uwaga o tym, ze to powinno by¢ takie state rozwigzanie, to jest po
prostu najwieksze marzenie chyba kazdego rodzica, opiekuna. Zeby po
prostu dziecko miato dostep do takiej osoby albo 0sdb, ktére by mogty
wtasnie wspomagac nas w tym zyciu”. (FGI, rodzice)
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,Dla nas opiekundw dzieci, ktére majg olbrzymie problemy,

akurat powiem o naszym synu, ktory chodzi do szkoty masowej,

ma stopien umiarkowany, nie mowi niestety. I mamy te trzy, cztery
godziny dziennie, ktdre wykorzystujemy na przygotowanie na nastepny
dzien - pranie i tak dalej, Zzeby jego wyposazy¢ na nastepny dzien.

I teraz opiekun, ktéry przychodzit do nas byt kims ... no zupetnie jak
Swiety Mikotaj”. (FGI, rodzice)

,Ja tez uwazam, ze godziny powinny byc¢ elastyczne, bo wtedy
idealnie wpasowujq sie w nasz plan tez zyciowy ... stanowczo wakacje,
ferie to jest dla nas bardzo ciezki okres, dla kazdego rodzica”.

(FGI, rodzice)

Jednoczes$nie, przeprowadzone badanie ewaluacyjne uwidocznito specyfike
wyboru asystenta i poczatku wspotpracy z AOON w przypadku dzieci. Jesli
chodzi o wybor asystenta, to padat on czesto na osoby juz wczesniej
dziecku znane, zeby unikng¢ sytuacji diugiego okresu
zapoznawczego/wprowadzania asystenta w sytuacje dziecka i rodziny oraz
budowanie relacji. Warto jednak podkresli¢, ze czeSciowo uwarunkowane
to byto krétkim okresem testowania i zwyczajnie brakiem czasu na
budowanie relacji i zaufania ,,od zera”. W zwigzku z tym wybor padat na
osoby znane uzytkownikowi i jego rodzinie z instytucji, z ktdrych wsparcia
korzysta dziecko (szkota, osrodek rehabilitacyjno-edukacyjno-
wychowawczy) czy z innych programow , takich jak np. Program Asystent
Osoby Niepetnosprawnej.

»U nas odbyto sie takze dlatego, ze R. jest tez osobg niemdwiagca,

wiec nie mogta by¢ to osoba obca. Z nawet wysokimi kwalifikacjami,
ktdra nie zna R., wiec naszym oczywistym wyborem byta cudowna pani,
ktora jest tak jakby pomocq w szkole, ktdra jest na co dziert w klasie R.
Pomaga przy ubieraniu, przy karmieniu, zna jego rytm dnia, jego
zachowania. Przede wszystkim umie sie zachowad przy jego atakach
padaczki. Nie boi sie, wie, jak sie zachowad, jak ma postepowac”.

(FGI, rodzice)
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,Ja osobiscie nie oddam swego dziecka pod opieke, gdzie nie jestem
pewna, bo on mi sie nie poskarzy i ja nie bede wiedziata, czy wydarzyta
mu sie krzywda”. (FGI, rodzice)

Sytuacje, gdy AOON byta osoba nowa, nieznana wczesniej rodzicom ani
dziecku budzity duzo obaw i stresu. Nie znaczy to jednak, ze takie
sytuacje nie mogty zakonczy¢ sie sukcesem:

»Miatam duzo [obaw], ale obawiamy sie, tak jak tutaj mamy wczesSniej
mowity, ze jednak to jest duze ryzyko oddac swoje dziecko, ktore bardzo
dobrze znamy i wiemy, jakie zagrozenia moze sobie stwarzaé, zeby oddac
obcej osobie. Musiatam to przetkngé, dziecko cudownie sobie z tym
poradzito, wiec zupetnie inaczej tak niz poprzednie sytuacje. U nas
zupetnie obca osoba, co okazato sie, ze nie byto to zte, bo tez bardzo
celne. Tak bardzo trafne, takze tez wszystko fajnie przebiegto”. (FGI,
rodzice)

Wspotpraca AOON z uzytkownikiem w przypadku dzieci odbywata sie od
poczatku w Scistej wspdtpracy z rodzicami:

~Rozmowa telefoniczna rozmowg telefoniczng, a samo spotkanie...
oczywiscie pierwsze godziny to ja uczestniczytam, ja bytam w domu,

ja bytam z boku, nie wtrgcatam sie w to, jak sie pani zajmuje dzieckiem.
Oczywiscie obserwowatam sobie pokatnie, jak to wyglada, jak dziecko
reaguje na panig, jak pani reaguje na dziecko. Wiec matymi kroczkami
powolutku doszto do tego, ze pani zabierata dziecko na wycieczki
samochodowe, wiec Swietnie. Cudowna kobieta. Takze u nas tak

to wyglgdato”. (FGI, rodzice)

Warto jednak podkresli¢, ze duza rola rodzicow/opiekundw w przypadku
asystencji osobistej dla dzieci wydaje sie uzasadniona. Tym, co stanowi
wyzwanie, jest wtasnie wspominane wyzej budowanie zaufania zaréwno
miedzy dzieckiem i asystentem osobistym, jak i rodzicami oraz
asystentem.
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5.3. Rezultaty

Z perspektywy uzytkownikow, ustugi asystencji osobistej znacznie
zmienity ich zycie. W opinii 0séb z niepetnosprawnoscig, wejscie we
wspotprace z asystentem osobistym okazato sie doswiadczeniem
przetomowym, z ktérego nie chcg rezygnowac:

~Nie wyobrazam sobie dalszego funkcjonowania bez asystenta, nie chce
wracac do tego, jak byto”. (CAWI, uzytkownicy).

Ustugi asystencji osobistej badani uzytkownicy poréwnywali do spetnienia
marzen czy odnalezienia skarbu:

LAsystent to naprawde mdj najlepszy skarb”. (FGI, uzytkownicy).

Uzytkownicy z niepetnosprawnosciami zauwazyli zmiany w swoim zyciu
dzieki udziatowi w pilotazu i wspdtpracy z asystentem osobistym.

W oparciu o ankiete ilosciowg mozna wskazad, ze prawie 90%
respondentow z niepetnosprawnoscig widzi pozytywne zmiany swojego
zycia. Tylko 10% trudno byto stwierdzié, czy widzg jakie$ zmiany. Nikt nie
stwierdzit, ze nie widzi zmian w swoim zyciu z powodu wsparcia asystenta
osobistego.
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Czy na ten moment jest Pan/i w stanie zauwazy¢
jakies zmiany w swoim zyciu dzieki wsparciu asystenta?

89%

11%

Tak Nie Trudno powiedzie¢

Wykres 33. Zauwazenie zmian w Zyciu dzieki wsparciu asystenta osobistego — perspektywa
uzytkownikéw (N-105)

Zdaniem uzytkownikdéw, ustuga asystencji osobistej wptyneta i przyczynita
sie do znacznego wzrostu przede wszystkim trzech obszaréw ich zycia:
samostanowienia, samodzielnosci i funkcjonowania w zyciu spotecznosci.

W opinii uzytkownikow pilotazu, wspotpraca z asystentem umozliwita
i utatwita im samodzielne podejmowanie decyzji oraz niezaleznosc:

»TAK! Staje sie catkowicie niezalezna i wreszcie moge
sama decydowac o swoim zyciu”, (CAWI, uzytkownicy)

,Potrafie coraz czesSciej podjqc¢ samodzielnie decyzje”.
(CAWI, uzytkownicy)

,Ucze sie prowadzi¢ dom, sama decydowad,
co kupuje i gdzie chce wyjs¢”. (CAWI, uzytkownicy)

»(...) do tej pory bytam uzalezniona od mamy, ktdra
wszedzie musiata mi towarzyszy¢. A teraz moge to robi¢ niezaleznie
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z asystentem. Moge cos zaplanowad i po prostu zy¢ tak jak
mitoda kobieta w spoteczeristwie”. (FGI, uzytkownicy)

Uzytkownicy bardzo czesto podkreslali, ze dzieki wspotpracy z asystentem
zwiekszyta sie ich samodzielnosé, sg chetni do uczenia sie samodzielnosci i
nowych zadan, majg wiekszg wolnos¢:

~Dzieki asystentowi jestem bardziej odwazna w podejmowaniu
aktywnosci, uczeniu sie nowych rzeczy, nawet obstugi urzadzen,
co kiedy$ budzito maoj lek”. (CAWI, uzytkownicy)

~Wieksza mozliwos¢ zatatwienia réznych spraw bez proszenia kogos
z rodziny, wiecej podrdzuje i mam wsparcie w pracy, aktywnosci
spotecznych. Jestem bardziej samodzielna.” (CAWI, uzytkownicy)

~Nie prosze ciggle o pomoc sgsiaddow lub cztonkdéw rodziny (...),
jestem zadowolona i wiem, ze moge liczy¢ na asystenta, mdj komfort
zZycia zdecydowanie sie poprawit”. (CAWI, uzytkownicy)

~Dzieki asystentowi mam wiekszg swobode w poruszaniu sie,
zatatwianiu wszelkiego typu papierologii”. (CAWI, uzytkownicy)

W opinii uzytkownikéw, trzecim najwazniejszym aspektem zmiany w ich
zyciu byto zwiekszenie aktywnosci w zyciu spotecznosci lokalnej, w tym:
kulturalnej, sportowej, rozrywkowej i aktywnosci spotecznej:

~Moge funkcjonowaé w spoteczenstwie i bez zadnych barier
wychodzi¢ z domu. Moge bywacé czesciej w towarzystwie, jezdzi¢
na wyjazdy”. (CAWI, uzytkownicy)

,Przede wszystkim niezaleznos¢ w wychodzeniu z domu.
Czesciej wychodze, biore udziat w zajeciach: sportowych, rekreacyjnych
i kulturalnych”. (CAWI, uzytkownicy)

,Statem sie bardziej aktywny, czesciej wychodze z domu, nie jestem
wykluczony spotecznie, korzystam z ustug publicznych, jestem bardziej
samodzielny, podejmuje rézne decyzje (...)". (CAWI, uzytkownicy).
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Korzystanie z ustug asystenta osobistego, zdaniem uzytkownikéw,
wptyneto takze na inne obszary ich zycia: poprawe relacji rodzinnych
i towarzyskich, wsparcie w codziennych czynnosciach, w pracy oraz
zmniejszenie poczucia samotnosci.

Zmiane jakosci zycia 0sob z niepetnosprawnosciami zauwazyli réwniez
badani w pilotazu asystenci osobisci. Wiekszos$¢ z nich podkresla poprawe
w obszarach wskazanych przez osoby z niepetnosprawnosciami, to znaczy:
decyzyjnosci i samostanowienia; samodzielnosci i checi pracy nad
samodzielnoscig; wychodzenia na zewnatrz i wtaczenia w zycie spoteczno-
kulturalne; nauki funkcjonowania zgodnie z zasadami spotecznymi.
Asystenci wskazujq takze na zmniejszenie poczucia samotnosci oséb

Z niepetnosprawnosciami:

,A. do tej pory mieszkata z rodzicami, bo bata sie mieszka¢ sama.
Kojarzyto sie jej, ze jesli zamieszka sama, to znaczy, ze zabraknie
rodzicow. A teraz ona mowi, ze musi i$¢ do siebie - do domu”,
(FGI, asystenci)

,Jak zaczynatysmy projekt, to pytatysmy: >M., czy bedziemy to robi¢?<.
Ona odpowiadata: >Nie, ja tego nie potrafie>< Teraz nie uzywa tych stow.
Teraz jest >Sprobuje< i faktycznie probuje”. (FGI, asystenci)

Rezultaty w postaci zmiany zycia dzieci z niepetnosprawnos$ciami i zycia
rodzinnego, dzieki ustudze asystencji osobistej dla dzieci, chwalg ich
rodzice. Przebywanie i wspdtpraca dziecka z asystentem przyczynito sie do
wielu pozytywnych efektéw. Rodzice wskazujg na stworzenie zdrowego
dystansu w relacji dziecko-rodzic:

~Fakt spedzania czasu nie tylko z mamg dobrze odbit sie na moim dziecku.
Mdgt zobaczy¢ miejsca - ja ze wzgledu na swdj stan psychofizyczny

nie bytabym w stanie mu pokazaé, a on z obcq osobg spedzat

czas, jak chciat”. (FGI, rodzice)

Badani podkreslajg wiekszg samodzielnos$¢ dziecka, socjalizacje wsrod
innych ludzi, wiekszg otwartos$¢ na Swiat i innych:
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»Syn jest mnie uczepiony. On uczy sie teraz innych zachowarn, bo pani
asystent pewnie nie pozwala mu na takie, a nie inne zachowania. To jest
takie uczenie dystansu wfasnie, przebywania z innymi ludzmi, innego
spedzania czasu. To jest niemiarodajne, wspaniate rzeczy”. (FGI, rodzice)

Rodzice wskazujg rowniez, ze dzieki wsparciu asystenta u ich dzieci
nastgpit lepszy rozwdj psycho-emocjonalny, zmniejszyta sie samotnosé
dziecka, relacja z asystentem wptyneta na wiekszg chec¢ do zycia

i aktywnos¢ dziecka oraz na relacje z rowiesnikami:

~Moja corka poprzez wspotprace z asystentami i relacje z nimi -
rozwija sie emocjonalnie, co przektada sie na jej codzienne
funkcjonowanie”. (CAWI, uzytkownicy — odpowiada rodzic)

»Syn jest bardziej aktywny, ma urozmaicony dzien, lubi swoich
asystentdw, cieszy sie, kiedy z nimi spedza czas, czuje sie wazny,
skory do dziatania. Wida¢ w nim ogromng chec zycia”.

(CAWI, uzytkownicy - odpowiada rodzic)

,Syn moze robi¢ rzeczy, ktdre lubi, bez udziatu mamy”.
Stat sie bardziej samodzielny, poznat nowych ludzi, ktérych polubit”.
(CAWI, uzytkownicy - odpowiada rodzic)

~Moje dziecko jest spragnione kontaktow z otoczeniem, czerpie z tego
garsciami. A jak dziecko jest szczesliwe, to i rodzic szczesliwy. Zmiany
same na plus”. (CAWI, uzytkownicy — odpowiada rodzic)

Rodzice podkreslajg, ze dzieki wsparciu asystenta dla ich dziecka na
lepsze zmienito sie takze zycie wszystkich cztonkéw rodziny. Badani

w wiekszosci wskazywali na: mozliwos¢ odpoczynku od opieki, zdobycie
wiekszej ilosci czasu dla siebie, dla matzonka/partnera, dla drugiego
(lub kolejnego) dziecka:

~Mam zdecydowanie wiecej czasu dla siebie, dla dwaojki
pozostatych moich dzieci i meza”. (FGI, rodzice)
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,Zona i ja mogliémy by¢ tylko rodzicami. Nie musieliémy by¢
przez ten czas terapeutami, psychologami, specjalistami, itd.
tylko po prostu rodzicami. I, ze to dziecko jest bezpieczne z kims,
a my moglismy by¢ razem, niekoniecznie z kims”. (FGI, rodzice)

~Moglismy pierwszy raz od 10 lat pojecha¢ razem z mezem na rowery,
tak to zawsze musimy sie zamieniaé. Nie mamy nikogo, kto by nam
pomagat w opiece nad dzieckiem”; ,To byty jakby wakacje, te kilka
godzin w ciggu dnia, kiedy ktos sie opiekowat, syn miat asystenta,

a my moglismy miec po prostu czas”. (FGI, rodzice)

Zdaniem rodzicéw, wsparcie asystenta przede wszystkim oznaczato dla
nich komfort psychiczny, ze mogq zostawi¢ dziecko w bezpiecznym
towarzystwie oraz brak poczucia winy z tego powodu:

»To byt przeogromny komfort i poczucie bezpieczeristwa, Ze moge
spedzac czas z mezem, a dziecko tez spedza fajnie czas. To byto takie
wtasnie btogie uczucie”. (FGI, rodzice)

»Nigdy nie wyobrazatam sobie, ze moje dziecko moze funkcjonowac
beze mnie, a teraz wiem, Zze np. gdy jestem u lekarza, to asystent moze
przebywal z dzieckiem. Czuje sie bezpiecznie, bo moje dziecko jest
zaopiekowane nalezycie i rozumiane przez asystenta”. (FGI, rodzice)

Rezultaty wsparcia asystenta dla rodzicow dzieci z niepetnosprawnosciami
moze podsumowac cytat:

,To byta obopdlna korzys¢ i dla nas, rodzicow, i dla tego dziecka. I na
pewno dziecko duzo skorzystato, wtedy, kiedy na przyktad my musielismy
zajgcé sie czyms innym”. (FGI, rodzice)

Wiekszos$¢ badanych w pilotazu uzytkownikéw z niepetnosprawnosciami
oraz rodzicéw, opiekundéw dzieci z niepetnosprawnosciami oczekuije, by
ustuga asystencji osobistej byta statg ustugg bezterminowg, zapewniang
przez system wsparcia 0sob z niepetnosprawnosciami i ich rodzin.
Zdaniem czesci 0séb z tych dwéch grup, dla oséb wymagajacych wiekszej
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dyspozycyjnosci asystenta — zawdd asystenta osobistego powinien byc¢
raczej pracg na caty etat:

,Chciatabym, by ustuga asystencka byta bardziej dostepna,
(...) jest to bardzo potrzebne zarédwno dla os. z niepetnosprawnoscia,
jak i jej rodziny”. (CAWI, uzytkownicy)

»Chciatabym, aby trwata, zeby nie mie¢ poczucia, ze sie koriczy
i wréce do tego, jak byto wczesniej”. (CAWI, uzytkownicy)

~Systemowa ustuga jest potrzebna dla naszych dzieciakéw i rdéwnoczesnie
dla nas, nie dosc, ze one zyskujg, to rowniez my — czas dla rodziny,
odpoczynek. (...) Kazda pomoc jest niezbedna i niezwykle wazna, choCby
w matym zakresie to jest wytchnienie, oddech, ktéry mozemy nabrac,
natadowac akumulatory i wrdci¢ do naszej rzeczywistosci”. (FGI, rodzice)
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6. Podsumowanie

Pilotaz pokazat, ze asystencja osobista oséb z niepetnosprawnosciami jest
waznym i oczekiwanym przez osoby z niepetnosprawnosciami
instrumentem. Tym, na co szczegodlnie czekajq uzytkownicy tej ustugi, jest
jej trwate i stabilne finansowanie niezalezne od programow.

Asystencja osobista ma ogromny potencjat jako ustuga wspierajgca
realizacje prawa do niezaleznego zycia i samostanowienia os6b

z niepetnosprawnosciami. Wykorzystanie tego potencjatu bedzie jednak
mozliwe dopiero wtedy, gdy w ramach systemu wdrazajacego ustuge
zapewniony zostanie szeroki dostep do szkolen i innych form
edukacyjnych nakierowanych na podnoszenie $wiadomosci w tym zakresie
wsrod rodzin osdb z niepetnosprawnosciami, asystentéw osobistych

a takze samych oso6b z niepetnosprawnosciami. W przypadku rodzin

z dzie€mi z niepetnosprawnoscig oraz rodzin z osobami wymagajgcymi
intensywnego wsparcia ustuga asystencji osobistej moze petnic
jednoczesnie funkcje wsparcia wytchnieniowego.

Badanie ewaluacyjne pokazato takze, ze asystencja osobista w wyrazny
sposob poprawia jakos¢ zycia 0sdb z niepetnosprawnosciami oraz ich
rodzin. W przypadku dzieci, a takze dorostych oséb mieszkajacych

z rodzicami/opiekunami faktycznymi relacja z rodzing byta istotnym
czynnikiem wptywajacym na ksztatt asystencji.

Osoby, ktore wziety udziat w testowaniu ustugi asystencji osobistej
oczekujq, ze:

1. Ustuga asystencji bedzie miata charakter stabilny i trwaty, nie bedzie
zalezna od tymczasowych lub jednorazowych projektéw i programow;

2. Bedzie w jednakowy sposdb dostepna na obszarze catego kraju -
zaréwno na terenach miejskich, jak i wiejskich;

3. Bedzie skierowana zaréwno do dorostych oséb
Z niepetnosprawnosciami, jak i do dzieci;
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4. Bedzie dostepna zaréwno dla oséb, ktére potrzebujg jej w bardzo
niewielkim zakresie godzinowym, jak i dla tych, ktorzy potrzebujq
intensywnego i statego wsparcia.

Ponizej przedstawione zostaty przekrojowe wnioski z badan ewaluacyjnych
w odniesieniu do poszczegdlnych elementéw testowanych instrumentow:

6.1. Whnioski w zakresie formuly budzetu
osobistego

Testowana formuta budzetu osobistego nie pozwala na sformutowanie
jednoznacznych wnioskéw i rekomendacji dotyczacych konstrukcji tego
mechanizmu i sposobow jego funkcjonowania. Mozliwe jest sformutowanie
wnioskéw w zakresie autodiagnozy osoby ubiegajgcej sie o asystencje
osobistg oraz w zakresie funkcjonowania zespotow ds. IPW pod katem
stosowania przez nie zasady skoncentrowania procesu przyznawania
ustugi na osobie z niepetnosprawnoscig oraz poszanowania jej
decyzyjnosci. Instrument wymaga dalszego pilotazu, ktéry powinien
obejmowac takze kwestie faktycznego zarzadzania budzetem przez
uzytkownika (na obecnym etapie mozliwe jest jedynie sformutowanie
uwag odnoszacych sie do zarzadzania wykorzystaniem godzin przez
uzytkownika), w tym zastosowania mechanizmu ptatnosci bezposrednich
i posrednich.

Whnioski w zakresie autodiagnozy

Mozliwos$¢ dokonania autodiagnozy i samodzielnego okreslenia swoich
potrzeb zwieksza poczucie upodmiotowienia 0séb z niepetnosprawnosciami
i daje im wiekszg kontrole nad ustugaq.

Wykorzystany w pilotazu formularz autodiagnozy byt w ocenie osdéb
Z niepetnosprawnoscig oraz cztonkow zespotéw ds. IPW dos¢
skomplikowany, w niektérych miejscach nieczytelny oraz zawierat btedy.
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Formularz nie byt dostosowany do wszystkich grup odbiorcow.

W szczegdlnosci mowa tutaj o dzieciach - pytania w formularzu nie byty
dostosowane do ich sytuacji, sformutowane byty z perspektywy oséb
dorostych. Konstrukcja formularza nie uwzgledniata takze

w wystarczajgcym stopniu sytuacji osdb pracujacych.

Formularz nie byt elastyczny. Nie pozwalat w petni na ujecie wszystkich
potrzeb danej osoby oraz sytuacji nietypowych. Sprowadzat osoby
wypetniajace do roli “usrednionego” uzytkownika. Formularz nie pozwalat
na opis typowego rozktadu dnia i tygodnia uzytkownika, wszystkich
czynnosci dnia danej osoby, a takze opisu sytuacji, w ktorych wsparcie
jest potrzebne.

W formularzu autodiagnozy brakowato podstawowych informacji

o uzytkowniku (np. wiek, rodzaj niepetnosprawnosci). Informacje te byty
dostepne w formularzu rekrutacyjnym, do ktéorego jednak nie wszyscy
cztonkowie zespotdéw ds. IPW mieli dostep.

Formularz autodiagnozy byt uzyteczny w ograniczonym zakresie dla
zespotu ds. IPW. Nie pozwalat na zorientowanie sie, jak wyglada faktyczna
sytuacja osoby i jej typowy dzien.

Okreslanie swoich potrzeb i wynikajacej z nich liczby godzin wsparcia byto
wyzwaniem dla czesci uzytkownikow z niepetnosprawnoscia, z ktérych
czes$¢ prawdopodobnie po raz pierwszy znalazta sie w sytuacji, w ktorej
mieli samodzielnie okresli¢ swoje potrzeby.

Whnioski w zakresie funkcjonowania zespotow ds. IPW

Konstrukcja skfadu zespotdw, zaktadajgca obecnosc osoby z
niepetnosprawnoscig i osoby z doswiadczeniem w prowadzeniu diagnoz,
sprawdzita sie i pozwolita na bardziej podmiotowe traktowanie
uzytkownikow i lepsze zrozumienie ich potrzeb. Warto jednak zwrocic
uwage na to, ze zdarzaty sie sytuacje, w ktérych obecnosé w zespole oséb
nieposiadajgcych doswiadczenia w wypetnianiu dokumentacji nakfadata

dodatkowe obcigzenie na osoby, ktdre takie doswiadczenie miaty.
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Uzytkownicy wysoko ocenili wspdtprace z zespotem pod wzgledem
organizacji pracy, partnerskiej wspotpracy i komunikacji. Waznym
elementem pracy zespotdéw byta wizyta w domu uzytkownika i mozliwosé
indywidualnej rozmowy. Uzytkownicy pozytywnie odbierali zaangazowanie
w sktady zespotdw 0sob z niepetnosprawnosciami, co dla niektérych osob
znacznie podnosito wiarygodnos$¢ zespotu. Uzytkownicy raczej czuli sie
wystuchani i podmiotowo traktowani, jednakze wystapity w tym zakresie
pewne odstepstwa. Dla czesci cztonkdw zespotdow wyjscie ze
stereotypowego postrzegania osdb z niepetnosprawnosciami i przyjecie ich
partnerskiej roli w tym procesie stanowito wyzwanie.

Szkolenia dla zespotdw ds. IPW byty w zbyt matym stopniu
skoncentrowane na aspekcie praktycznym - wypetnianiu dokumentow,
procedurze przyznawania wsparcia. W konsekwencji cztonkowie zespotéw
po szkoleniu nie czuli sie w petni przygotowani do pracy.

Waznym elementem szkolen jest czes¢ dotyczaca praw oséb
z niepetnosprawnosciami, w tym prawa do niezaleznego zycia i
zrozumienia, na czym polega podmiotowos¢ i samostanowienie.

Whnioski w zakresie czynnikow majacych wplyw na przyznawana
liczbe godzin wsparcia

Przeprowadzone badanie pokazato, Zze czynnikiem majgcym znaczenie
przy okreslaniu liczby godzin asystencji osobistej jest nie tylko poziom
samodzielnosci osoby/stopien jej niepetnosprawnosci. Duze znaczenie ma
takze prowadzona i planowana aktywnos$¢ zyciowa zwigzana z petnieniem
réoznych rol spotecznych, w tym zaréwno aktywnos$¢ spoteczna, jak i
zawodowa.
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Whnioski w zakresie samodzielnej regulacji wykorzystania
godzin wsparcia przez uzytkownikow

Mozliwosc¢ elastycznego operowania przez uzytkownikéw catkowitg
przyznang liczbg godzin w skali projektu (6 lub 7 miesiecy) nalezy ocenic
pozytywnie. Uczestnicy znali z gory liczbe przyznanych godzin, co
umozliwiato im ptynng regulacje ich wykorzystania w skali miesigca,

z uwzglednieniem czasu trwania catego projektu. Rozwigzanie takie
przyczynia sie do zwiekszenia decyzyjnosci i poszanowania potrzeb
uzytkownikéw asystencji.

Uczestnicy projektu jednak w zbyt matym stopniu mieli Swiadomos¢
powigzania mozliwosci przesuwania godzin wsparcia z kontekstem budzetu
osobistego. Wydaje sie, ze nie wszyscy uczestnicy zostali w petni
poinformowani o tym mechanizmie i jego mozliwosciach, jak tez wtasnej
odpowiedzialnosci za czuwanie nad zasobem przyznanych godzin
wsparcia, co powodowato trudnosci w optymalnym zarzadzaniu nim.

6.2. Whnioski w zakresie asystencji osobistej

Whnioski w zakresie stawek i godzin pracy asystentow

Pilotaz pokazat, ze stawki asystentow powinny byc¢ uzaleznione od takich
czynnikéw jak: rodzaj niepetnosprawnosci, intensywnos¢ wsparcia,
charakter wykonywanych czynnosci oraz faktu, czy ustuga Swiadczona jest
w miejscowosci, w ktdrej mieszka asystent, czy tez wymaga dojazdu.

Whnioski w zakresie wyboru i zatrudniania asystentow
osobistych
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Wiekszos¢ zatrudnionych w projekcie asystentéw nie miata formalnego
wyksztatcenia® w tym kierunku. Okazato sie, ze nie jest ono niezbedne do
Swiadczenia ustugi.

Wiekszos¢ uzytkownikdéw, ktérzy wzieli udziat w testowaniu, samodzielnie
wybrata asystenta osobistego. Mozliwo$¢ samodzielnego wyboru asystenta
byta dla uzytkownikdéw wazna, wzmacniata ich poczucie kontroli nad
wiasnym zyciem i prawo do samostanowienia. Miato to tez wymiar
praktyczny - wskazywane byty osoby zaufane, z wczesniejszym
doswiadczeniem we wspieraniu danego uzytkownika, co sprawiato, ze
tatwiej byto im swiadczy¢ ustuge.

Asystenci wybierani byli wérdd réznych osdéb. Byly to wczesniejsi asystenci
uzytkownikow (w ramach innych programéw i projektdw) oraz sasiedzi

i znajomi. W przypadku asystentéw z innych programow/projektéw
znaczenie miata wiedza o sposobie wsparcia danej osoby, a w przypadku
sgsiadow - dostepnosc¢ zwigzana z bliskoscig miejsca zamieszkania. Jesli
zas chodzi o znajomych, istotne byto to, ze asystent to osoba, ktéra
niejednokrotnie wchodzi w intymne sfery zycia uzytkownika i fatwiej jest
dopusci¢ do udzielania wsparcia osobe, ktorg zna sie ,w zyciu
prywatnym”.

Osoby, ktore nie wskazaty samodzielnie asystenta, nie zawsze miaty
proponowanego wiecej niz jednego asystenta, wiec czasami w praktyce
nie miaty mozliwosci wyboru. Problem byt szczegdlnie widoczny na
terenach wiejskich i w matych miejscowosciach. To tam takze pojawiaty
sie trudnosci w znalezieniu kandydata na asystenta.

Czesc¢ zatrudnionych w projekcie asystentéw to osoby powyzej 50 roku
zycia. Chociaz przeprowadzone badanie ewaluacyjne nie pozwala na

9 Zgodnie z o$wiadczeniem kandydata na asystenta osobistego: formalne wyksztatcenie oznaczato, ze
"posiadam dokument potwierdzajacy uzyskanie kwalifikacji w przynajmniej jednym z nastepujacych
kierunkéw: asystent osoby niepetnosprawnej, opiekun osoby starszej, opiekun medyczny, pedagog, psycholog,
terapeuta zajeciowy, pielegniarka, fizjoterapeuta, doswiadczenie - oznaczato, ze posiadam co najmniej 6-
miesieczne, udokumentowane doswiadczenie w udzielaniu bezposredniej pomocy osobom niepetnosprawnym
np. doswiadczenie zawodowe, udzielanie wsparcia osobom niepetnosprawnych w formie wolontariatu,
doswiadczenie prywatne.
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szczegbdtowq charakterystyke specyfiki asystencji Swiadczonej przez te
grupe wiekowg, to mozna wstepnie wskazaé na wieksza, niz w przypadku
innych grup wiekowych, dyspozycyjnos¢ starszych asystentéw. Mozna
takze wstepnie wnioskowac, ze asystenci ci sprawdzajg sie szczegdlnie
w przypadku osdb niewidomych, a takze innych osdb, ktore potrzebujg
wsparcia w przemieszczaniu sie, czy codziennym funkcjonowaniu, bez
czynnosci obcigzajacych fizycznie.

Waznym i cenionym przez uzytkownikédw elementem testowanej ustugi
byta mozliwos¢ zmiany asystenta z przyczyn wskazanych przez
uzytkownika. Mozliwos¢ ta zwiekszata poczucie kontroli i upodmiotowienia.

Badanie wstepnie pokazato specyfike wyboru asystenta w przypadku
dzieci. Wybor tutaj czesto padat na osoby, ktére majg juz doswiadczenie
we wspieraniu tego konkretnego dziecka, majg zaufanie rodzicow

i wypracowang relacje z dzieckiem, np. nauczycielki wspomagajgce

w szkole.

Szkolenia dla asystentow

Szkolenia dla asystentéw przez samych asystentéw postrzegane byty jako
zbyt ogdlne. Zabrakio bardziej rozbudowanej czesci praktycznej, w tym
przede wszystkim zaje¢ dotyczacych rozwigzywania sytuacji trudnych
(stawianie granic, rozwigzywanie sytuacji konfliktowych, w tym z rodzing,
uzytkownika itd.), a takze modutu dotyczacego wsparcia dzieci.

Zatozone w testowanym instrumencie indywidualne szkolenie asystenta
prowadzone przez uzytkownika przyjmowaty bardzo rézne formy -
zaréwno jednorazowego szkolenia, jak i instruowania asystenta przez
pierwszy okres $Swiadczenia ustugi. Obie formy byty z perspektywy
asystentow oceniane jako wystarczajace, by sprawnie swiadczy¢ ustuge.
Warto podkresli¢, ze szkolenie/instruktaz nie zawsze byty prowadzone
przez osobe z niepetnosprawnoscia.
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Chociaz w wiekszosci szkolenia indywidualne byty przeprowadzane przez
same osoby z niepetnosprawnosciami, to zdarzaty sie takze inne sytuacje -
prowadzenie szkolenia/instruktazu przez rodzicow oséb

Z niepetnosprawnosciami - bez obecnosci tych oséb; rodzicéw w obecnosci
0sbb z niepetnosprawnosciami; w incydentalnych przypadkach szkolenia
byty prowadzone przez specjalistow.

Asystenci zwracajq uwage na potrzebe szkolen dla uzytkownikéw przed
rozpoczeciem ustug asystencji osobistej pod katem: poszanowania pracy
asystentow (np. nietraktowania ich z gory lub jako pomocy domowej);
prawa uzytkownikow ustugi do samodzielnosci i samodecydowania (w tym
uniezaleznienie od rodzicéw i ich opinii); obowigzkowosci i dotrzymywania
ustalen.

Badanie ewaluacyjne pokazato takze potrzebe zapewnienia szkolenia dla
rodzicOw na temat prawa do samodecydowania ich dorostych dzieci.

Ustalanie harmonogramu wsparcia

Ustalanie harmonogramu wsparcia w formie partnerskiej jest istotnym
elementem zapewnienia podmiotowosci osobom z niepetnosprawnosciami
w ustudze.

Harmonogram wsparcia w wiekszosci przypadkéw byt ustalany partnersko
miedzy osobami z niepetnosprawnosciami i asystentami lub w przypadku
dzieci - z rodzicami. Jednak zdarzaty sie sytuacje, w ktérych
harmonogram byt ustalany z rodzicami nawet wtedy, gdy chodzito o osobe
dorostg lub przez samego asystenta i tylko przedstawiany uzytkownikowi.

Duza czes$¢ asystentow w projekcie taczyta te prace z innymi zawodowymi
obowigzkami lub ze studiami. Ich dostepnos¢ byta w zwigzku z tym
ograniczona. Wyjatek stanowili seniorzy, ktorych dostepnosc¢ czasowa byta
wieksza i tatwiej byto im dopasowac swéj harmonogram do potrzeb
uzytkownika. Harmonogram dziatan ustalany byt najczesciej na kroétki
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odcinek czasowy (najczesciej tydzien) i odpowiednio modyfikowany w
razie biezacych potrzeb.

Przebieg wspolpracy asystent - osoba z niepelnosprawnoscia

Przeprowadzone badanie pokazato rézne modele pracy asystenta

i wspotpracy asystent - osoba z niepetnosprawnoscia lub jej rodzina.
Zalezaty one od wczesniejszych doswiadczehn w korzystaniu z ustugi,
samos$wiadomosci uzytkownika i jego umiejetnosci w zakresie okreslania
wiasnych potrzeb zwigzanych z ustugq asystencji, postawy osoby

Z niepetnosprawnoscia, rodziny, a takze samego asystenta.

Zarowno asystenci, jak uzytkownicy z niepetnosprawnosciag i ich rodziny
czesto bardzo szeroko rozumieli role asystenta osobistego jako: osoby
Swiadczacej ustugi opiekuncze, trenera aktywnosci, trenera
samodzielnosci, dietetyka, doradcy zawodowego, asystenta rodziny, osoby
Swiadczacej wsparcie wytchnieniowe, ustugi sprzatajace, kolegi/ kolezanki
czy przyjaciela/przyjaciotki, mediatora i negocjatora miedzy osobg z
niepetnosprawnoscig a rodzing. Zdarzaty sie tez sytuacje, ze asystentom
osobistym zacierata sie granica miedzy wsparciem osoby

Z niepetnosprawnoscig a wsparciem catej rodziny.

Dla czesci asystentow wyzwaniem byta zmiana myslenia o sposobie
wsparcia osoby z niepetnosprawnoscia. Mozna powiedzie¢, ze na
teoretycznym poziomie rozumiano, czym jest podmiotowos¢ osoby, ale
w praktyce byto to trudne do wdrozenia. Dotyczyto to zwtaszcza
asystentow, ktérzy mieli wieloletnie doswiadczenie pracy w placéwkach
wsparcia 0séb z niepetnosprawnosciami. Asystencje traktowano wtedy
jako ustuge zwigzang z rehabilitacjg spoteczng, usamodzielnieniem czy
naukg czynnosci dnia codziennego. W takich sytuacjach nie zawsze osoba
Z niepetnosprawnoscig decydowata o planach. To asystenci organizowali
czas 0s6b z niepetnosprawnoscig i brali na siebie odpowiedzialnos¢ za
pomysty na spedzanie wolnego czasu.
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Doradztwo wzajemne

Doradztwo wzajemne w projekcie nie zostato przetestowane w stopniu
pozwalajgcym na sformutowanie jednoznacznych wnioskéw0. Warto
jednak zwrdci¢ uwage na kwestie koniecznosci przeszkolenia zarowno
doradcéw, jak i 0séb z niepetnosprawnoscig w zakresie zrozumienia, na
czym polega ta forma wsparcia.

Rezultaty

Testowany w ramach pilotazu model asystencji osobistej z elementami
formuty budzetu osobistego przyczynit sie do zapewnienia mozliwosci
prowadzenia niezaleznego zycia przez korzystajgce z ustugi osoby

Z niepetnosprawnosciami. Efekty tego wsparcia byty bardzo zréznicowane

i zalezne od rodzaju niepetnosprawnosci uzytkownika i jego zyciowej
sytuacji, jednakze nie podlegajg watpliwosci. Objawiaty sie zaréwno

w mozliwosci prowadzenia aktywnego zycia zawodowego, mozliwosci
samodzielnego wykonywania czynnosci dnia codziennego, przemieszczania
sie czy utrzymywania kontaktéw spotecznych.

Rezultaty wsparcia obserwowalne byty takze na poziomie catych rodzin.
Byto to widoczne szczegdlnie w przypadku objetych asystencjq dzieci

i dorostych osdéb wymagajacych szczegdlnie intensywnego wsparcia.
Asystencja petnita role wsparcia wytchnieniowego.

10 Wynika to przede wszystkim z relatywnie krétkiego okresu testowania. Rola doradcy
wzajemnego jest wazna nie tylko podczas realizowania autodiagnozy, ale, rowniez,

a nawet przede wszystkim podczas realizacji ustugi. Wtedy wtasnie uzytkownik moze
potrzebowa¢ pomocy w rozwiazywaniu pojawiajacych sie problemow oraz watpliwosci,
a takze potrzebowac porad dotyczacych relacji uzytkownik-asystent.
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7. Zestawienie kluczowych wnioskow i
rekomendacji

Obszar

Rekomendacje
strategiczne/wnioski

Rekomendacje operacyjna

Catoksztatt
funkcjonowania
ustugi

Ustuga asystencji osobistej powinna by¢ dostepna systemowo
na terenie catego kraju, zaréwno na obszarach miejskich, jak
i wiejskich oraz by¢ niezalezna od czasowych programow i

projektéw.

Asystencja osobista powinna by¢ dostepna takze dla oséb
wymagajqcych intensywnego wsparcia oraz dla dzieci z
niepetnosprawnosciami niezaleznie od wieku dziecka.
Liczba godzin asystencji osobistej powinna by¢ dopasowana
zaréwno do rodzaju niepetnosprawnosci, jak i sytuacji
zyciowej danej osoby (w tym réwniez do miejsca
zamieszkania i zwigzanych z tym barier).

Autodiagnoza

Mozliwos$¢ dokonania
autodiagnozy i samodzielnego
okreslenia swoich potrzeb
zwieksza poczucie
upodmiotowienia oséb z
niepetnosprawnosciami i daje
im wiekszg kontrole nad
ustuga.

Ustuga asystencji osobistej
powinna zawierac element
autodiagnozy w formie
prostych pytan. Formularz
autodiagnozy powinien
pozwalaé na elastyczne
opisanie przez osobe
starajacq sie o asystencje
osobistg swoich potrzeb oraz
barier zwigzanych z szeroko
pojetg dostepnoscig. Warto
zatozy¢ mechanizm
przygotowywania oséb z
niepetnosprawnosciami do
prowadzenia takiej
autodiagnozy/wypetniania
formularzy.

Formularz autodiagnozy
powinien by¢ sformutowany
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Obszar

Rekomendacje
strategiczne/wnioski

Rekomendacje operacyjna

w sposéb pozwalajacy na
opis czynnos$ci w ciggu
typowego dnia i tygodnia
oraz sytuacji, w ktorych
wsparcie jest potrzebne. Taki
ksztatt formularza bytby
uzyteczny dla kazdej grupy
uzytkownikoéw niezaleznie od
wieku czy rodzaju
niepetnosprawnosci.
Formularz powinien zawierac
podstawowe informacje o
uzytkowniku i jego zyciowej
sytuaciji.

Formularz powinien
umozliwia¢ osobom
starajgcym sie o ustuge
asystencji osobistej
stosowania form opisowych
dotyczacych ich sytuacji i
potrzeb. Nie jest wskazane
stosowanie duzej liczby pytan
zamknietych.

Zespoty ds.
IPW

Konstrukcja sktadu zespotéw
zaktadajaca obecnos$c¢ osoby z
niepetnosprawnoscia i osoby z
doswiadczeniem w
prowadzeniu diagnoz
sprawdzita sie i pozwolita na
bardziej podmiotowe
traktowanie uzytkownikow i
lepsze zrozumienie ich
potrzeb. (CAWI, cztonkowie
zespotow; FGI, uzytkownicy;

Rekomendowany jest skfad
zespotdw ztozony z osoby z
doswiadczeniem w pracy w
zespotach orzeczniczych/
diagnozowaniu oraz osoby z
niepetnosprawnosciy.

Nalezy przygotowac cztonkdéw
zespotdw do wspotpracy z
osobami z
niepetnosprawnoscia.
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Obszar Rekomendacje Rekomendacje operacyjna
strategiczne/wnioski
studium przypadku) Program szkolen dla

cztonkow zespotdéw ds. IPW
powinien uwzgledniac
zarowno kwestie praw o0séb z
niepetnosprawnosciami, jak i
rozbudowang czesc
praktyczng dotyczacq
procesu przyznawania
wsparcia.

Wspétpraca cztonkdw zespotu
z uzytkownikami powinna
opierac sie na poszanowaniu
decyzyjnosci i podmiotowosci
uzytkownikow.

Warte rozwazenia sq
dodatkowe szkolenia dla
cztonkow zespotu mniej
doswiadczonych w
wypetnianiu dokumentacji.

Szkolenia dla Szkolenia dla AOON powinny uwzglednia¢ radzenie sobie z
AOON sytuacjami trudnymi (przekraczanie granic przez OzN,
wspotpraca z rodzing) (FGI, AOON; CAWI, AOON).

Szkolenie powinno mie¢ rozbudowang czes¢ praktyczna.
Nalezy takze wzbogaci¢ program szkolenia o modut dotyczacy
dzieci. (FGI, AOON; CAWI, AOON)

Szkolenia dla Szkolenia dla uzytkownikow Wzmocnienie elementu
uzytkownikéw | powinny by¢ skoncentrowane | praktycznego w czasie
na pokazaniu roli i zadan szkolen.
AOON i praktycznych Utrzymanie elementéw
elementow wspdtpracy. szkolen zwigzanych z
(CAWI, uzytkownicy) upodmiotowieniem i
samostanowieniem
przynajmniej w takim
zakresie, jaki byt testowany.
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Obszar Rekomendacje Rekomendacje operacyjna
strategiczne/wnioski
Szkolenia dla Edukacja rodzin, w tym W szkoleniach dla cztonkow
rodzin przede wszystkim rodzin nalezy ktas¢ nacisk na
zrozumienie, na czym najwazniejsze elementy:
polegajq rola i zadania AOON i [ prawo do samostanowienia
w jaki sposob AOON moze OzN, roli i zadan AOON oraz
wspierac prawo do wspotpracy na linii AOON -
prowadzenia niezaleznego rodzina.
zycia przez OzN, jest jedynym
z kluczowych warunkéw dla
wdrozenia AOON. (FGI,
AOON; FGI, rodzice; studium
przypadku; CAWI, AOON)

Przydzielanie
godzin i
ustalanie
stawek za
prace AOON

Stawki godzinowe oraz liczba godzin powinny by¢ szacowane
w oparciu o potrzeby danej osoby - zwigzane z niezaleznym
zyciem oraz z uwzglednieniem sytuacji zyciowej (w
szczegolnosci zamieszkiwania na terenach dotknietych
wykluczeniem transportowym, podejmowaniem nauki lub
pracy, barierami w dostepnosci).

Nalezy zapewni¢ uzytkownikom asystencji osobistej
mozliwos¢ przesuwania Sredniej liczby godzin miedzy
kolejnymi miesigcami. Proponowanym rozwigzaniem jest
przyjecie dtuzszych okreséw rozliczeniowych, w ramach
ktérych uzytkownicy mogliby swobodnie regulowac
miesieczne zuzycie godzin. Optymalnym okresem jest okres
roczny lub poétroczny.

Stawki powinny by¢ uzaleznione od wiekszej liczby czynnikéw
niz rodzaj niepetnosprawnosci i intensywnos¢ wsparcia,
wieksze znaczenie ma charakter wykonywanych czynnosci
oraz fakt, czy ustuga swiadczona jest w miejscowosci, w
ktérej mieszka asystent, czy tez wymaga dojazdu.

Wybor AOON

Ustuga asystencji osobistej Wybor AOON powinien
powinna zaktada¢ mozliwos¢ | obejmowac takze mozliwos¢
samodzielnego wyboru zatrudnienia sgsiadow i
asystenta oraz jego zmiany. znajomych - oséb
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Obszar Rekomendacje Rekomendacje operacyjna
strategiczne/wnioski
(CAWI, uzytkownicy; FGI, nieposiadajacych formalnego
uzytkownicy; FGI, rodzice; wyksztatcenia ani
studium przypadku) udokumentowanego
doswiadczenia w tym
zakresie.
Warte dopracowania sq
mechanizmy zapewnienia do
wyboru wiecej niz jednego
asystenta w sytuacji, gdy
osoba nie ma mozliwosci
samodzielnego wskazania
kandydata.
Doradztwo Zakres testowania doradztwa wzajemnego w ramach pilotazu
wzajemne nie pozwala na sformutowanie jednoznacznych rekomendacji
w tym zakresie. Warte jednak rozwazenia jest
skonstruowanie systemu szkolen dla doradcéw wzajemnych i
0sbb korzystajgqcych z tej ustugi.

Tabela 16. Zestawienie kluczowych wnioskow i rekomendacji
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8. Streszczenie

Standard ustugi asystencja osobista osoby z niepetnosprawnoscig to jeden
z oSmiu instrumentow, przywracajgcych prawo do samostanowienia
osobom z niepetnosprawnosciami oraz petnego i skutecznego wigczenia
spotecznego tej grupy, przygotowanych w ramach projektu ,Aktywni
niepetnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci oséb
niepetnosprawnych” (POWR.02.06.00-00-0064/19-01). Partnerami
projektu sg: Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych
(PFRON), Polskie Stowarzyszenie na rzecz Osob z Niepetnosprawnoscig
Intelektualng (PSONI) oraz Fundacja im. Krélowej Polski sw. Jadwigi.
Zatozenia projektu sg zgodne z Konwencjq o prawach oséb
niepetnosprawnych (Dz.U. 2012 poz. 1169) oraz stanowiskiem Komitetu
ds. Praw Oséb z Niepetnosprawnosciami — wyrazajq sie w idei, ze kazda
osoba z niepetnosprawnoscig ma prawo do niezaleznego zycia, dostepu do
wsparcia oraz realizacji wszystkich wolnosci i praw cztowieka.

Asystencja osobista i budzet osobisty to rozwigzania, ktére obecnie nie
funkcjonujg systemowo. Istniejgce rozwigzania w zakresie asystencji majq
charakter programoéw ograniczonych w czasie, a ich charakter jest wezszy
niz instrument testowany w ramach projektu. Budzet osobisty jest
rozwigzaniem zupetnie nowym, nie testowanym do tej pory w Polsce. Oba
instrumenty przywracajg podmiotowos¢ osobom z niepetnosprawnos$ciami,
stawiajgc je w centrum ustug wsparcia, wyréwnujg szanse i dajq
mozliwos¢ prowadzenia niezaleznego zycia w spotecznosci lokalnej.

Celem ewaluacji byta ocena, w jaki sposob instrument asystencji osobistej
zafunkcjonowat w ramach pilotazu. Ewaluacji podlegata ocena catego
instrumentu i poszczegdlnych jego elementéw takich jak: autodiagnoza,
praca zespotdw ds. IPW, proces przyznawania godzin wsparcia i ustalania
stawek, szkolenia dla asystentéw osobistych, szkolenia dla uzytkownikéw
asystencji osobistej, wybor asystenta osobistego przez osobe

Z niepetnosprawnoscig, ustalanie harmonogramu wspétpracy, a takze
przebieg tej wspoétpracy. Badanie obejmowato rowniez ocene rezultatéw,
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a takze prébe odpowiedzi na pytanie o zréznicowanie specyfiki asystencji
w odniesieniu do réznych grup. Ewaluacja prowadzona byta

z uwzglednieniem zasad dostepnosci procesu badawczego dla osob

z réznymi niepetnosprawnosciami, co zapewnito mozliwos¢ wyrazenia
swojej opinii wszystkim uczestnikom testowania niezaleznie od stopnia i
rodzaju niepetnosprawnosci.

Instrument testowany byt w szesciu wojewddztwach o réznych
uwarunkowaniach spoteczno-ekonomicznych i odmiennym potencjale
infrastruktury spotecznej. Byty to wojewddztwa: dolnoslaskie, lubelskie,
wielkopolskie, pomorskie, Slaskie, warminsko-mazurskie. Do korzystania
z ustug AOON w ramach pilotazu uprawnione byty osoby z powaznymi

i trwatymi trudnosciami natury fizycznej, sensorycznej lub psychicznej
oraz osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng lub osoby w spektrum
autyzmu. Wsparcie OzN w pilotazu sktadato sie z dwéch etapdéw: przed
rozpoczeciem korzystania z ustug asystenta osobistego (AOON) oraz

w trakcie korzystania z ustug AOON.

Przeprowadzone badanie ewaluacyjne jednoznacznie wskazato na to, ze
asystencja osobista osdb z niepetnosprawnosciami jest niezwykle
istotnym, zapewniajacym podmiotowos$¢, samostanowienie

i samodzielnos¢ oraz zwiekszajacym aktywnos¢ OzN
instrumentem. Jest rozwigzaniem potrzebnym i wyczekiwanym
przez osoby z niepetnosprawnosciami i rodzicow dzieci

Z niepelnosprawnosciami. Obie grupy oczekujq przeniesienia ustug
asystenckich do poziomu rozwigzan systemowych, ktére: zapewnig
stabilny i trwaty charakter ustugi asystencji, niezaleznie od tymczasowych/
jednorazowych projektédw/ programéw; zapewnig dostep do ustugi dla
0sOb potrzebujgcych niewielkiego zakresu wsparcia i dla oséb
potrzebujacych intensywnego wsparcia; wprowadzg jednakowy sposéb
dostepnosci ustugi na obszarze catego kraju; wtaczg do odbiorcéw ustug
doroste osoby i dzieci z niepetnosprawnosciami. W przypadku rodzin

z dzie¢mi z niepetnosprawnoscig oraz rodzin z osobami wymagajgcymi
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intensywnego wsparcia ustuga asystencji osobistej moze petnic
jednoczesnie funkcje wsparcia wytchnieniowego.

Asystencja osobista ma ogromny potencjat jako ustuga wspierajqca
realizacje prawa do niezaleznego zycia i samostanowienia osdb

Z niepetnosprawnosciami. Aby go wykorzysta¢ w ramach systemu
wdrazajacego ustuge, nalezy zapewnic¢ dostep do szkolen edukacyjnych
w tym zakresie dla rodzin osdéb z niepetnosprawnosciami, asystentow
osobistych a takze samych o0séb z niepetnosprawnosciami.

Badanie ewaluacyjne pokazato, ze jest potrzeba przeprowadzania szkolen
edukacyjnych, uswiadamiajgcych na temat ustug asystencji, roli
asystenta, roli i niezaleznego zycia uzytkownika, roli rodziny. Szkolenia
powinny byc¢ skierowane do asystentdéw osobistych, osdb i dzieci

z niepetnosprawnosciami, ich rodzin.

Badania wykazaty, ze udziat w pilotazu zmienit zycie na lepsze
zdecydowanej wiekszosci uzytkownikdéw z niepetnosprawnosciami.
Wskazali oni na zwiekszenie: decyzyjnosci, samodzielnosci i niezaleznosci
od innych, aktywnosci i zaangazowania w zycie spotecznosci lokalnej,
wiaczenie w zycie kulturalne swojego regionu, poprawe relacji rodzinnych
i towarzyskich, wsparcie w pracy oraz zmniejszenie poczucia samotnosci.

Asystenci osobisci potwierdzajq opisane przez osoby

Z niepetnosprawnosciami rezultaty z pilotazu. Warto wspomnie¢, ze
asystenci $wiadczyli ustuge w bardzo réznorodny sposdb i réznie tez
widzieli swojq role: w wielu przypadkach taczyli asystencje osobistg

z modelem pracy jako trener aktywnosci lub/i terapeuta zajeciowy, trener
samodzielnosci. Asystenci czesto tez wspodtpracowali z rodzinami
uzytkownikow z dwdch przyczyn: wyjasniajac, na czym polega
samostanowienie dorostej osoby z niepetnosprawnoscig lub/i posiadanie
poczucie akceptacji dziatan ze strony rodziny.

Udziat w pilotazu chwalg réwniez rodzice dzieci z niepetnosprawnosciami.
Wsparcie asystenta osobistego dla ich dziecka przyniosto im wiele korzysci
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w postaci: ulgi psychicznej dobrego zaopiekowania sie dzieckiem przez
asystenta; brak wyrzutéw sumienia przy odpoczynku; wytchnienie; dostali
wiecej czasu, ktéry mogli wykorzystac na zatatwienie réznych spraw,
poswiecenie wiecej uwagi kolejnemu dziecku/dzieciom oraz
matzonkowi/matzonce lub sobie; mozliwosci bycia tylko w roli rodzica -
tak jak rodzice oséb petnosprawnych, nie terapeuty, rehabilitanta, itd.
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9.Wykaz tabel
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11. Zalaczniki

Studium przypadku 1
Krotka charakterystyka osoby i jej sytuacji:

B. jest trzydziestoletnig kobietg z niepetnosprawnoscig sprzezong: ma
niepetnosprawnos¢ intelektualng gtebokg w stopniu znacznym, porusza sie
gtownie na wdzku, nie komunikuje sie werbalnie, komunikacjgq
niewerbalng nie jest w stanie przekazac swoich potrzeb i wyrazi¢ swojego
zdania. ,Wszystko robie na wyczucie” - przyznaje S., siostra B., z ktérg
zostat przeprowadzony wywiad badawczy, a studium przypadku
przedstawia perspektywe opiekunki.

B. mieszka w duzym miescie powiatowym razem z ok. 40-letnig opiekunkg
prawng S., ktéra catodobowo zajmuje sie B., w mniejszym stopniu wspiera
takze innego cztonka rodziny z niepetnosprawnoscig w stopniu znacznym.
Z powodu opieki nad B., opiekunka nie pracuje, cho¢ chciataby.

B. potrzebuje wsparcia w codziennos$ci we wszystkich podstawowych
obszarach zycia, szczegdlnie czynnos$ciach samoobstugowych, w tym
czynnosciach pielegnacyjnych i higienicznych, przygotowania i spozywania
positkdw, ubrania i rozebrania. Potrzebuje wsparcia w przemieszczaniu sie
i towarzyszeniu w transporcie z domu do innego punktu, np. do lekarza
lub Osrodka Rehabilitacyjno-Edukacyjno-Wychowawczego (OREW), do
ktdrego uczeszcza. Opiekunka chce, by B. rozwijata zdolnosci manualne,
przebywata wsrdd innych ludzi, uczestniczyta w réznych zajeciach poza
domem, miata mozliwos¢ zabawy, wychodzenia na spacery lub wyjazdu na
wycieczke. Wedtug opiekunki, te czynnosci przynoszg dobre efekty B.

S. zalezato na asystentce, ktéra ma doswiadczenie w pracy z osobami
z gteboka niepetnosprawnoscia intelektualng i jest w wieku 30-40 lat.
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Podstawowe informacje o asystencie:

B. przydzielono trzy asystentki, pracownikdéw OREW, ktérzy pierwszy raz
podjeli prace w roli asystentéw osobistych. Byfa to praca dodatkowa.
Asystenci pracujg razem, majg $rednie doswiadczenie we wspodtpracy

z osobami z niepetnosprawnosciami.

Intensywnos¢ wsparcia: ok. 140 godzin na miesigc, gtdwnie wsparcie
po potudniu w tygodniu i w weekendy. B. otrzymata takg liczbe godzin,
o ktérg wnioskowata opiekunka. Zdaniem S. okreslona liczba godzin jest
dobra i wystarczajaca.

Przebieg wsparcia (w tym pojawiajace sie wyzwania i trudnosci):

Wedtug opiekunki zaréwno formularze, jak i procedury projektu byty
napisane raczej przystepnym jezykiem, cho¢ warto by byto wyjasniac
skomplikowane zwroty. Jedyng trudnoscig w wypetnianiu formularzy,
zdaniem S., byto wyliczenie czasu poswiecanego na dang czynnosc¢ przy B.

S. jest zadowolona ze wspodtpracy z zespotem ds. IPW, byta traktowana po
partnersku. Nie pamieta, czy cztonkiem zespotu byta osoba

Z niepetnosprawnoscia: ,Byty u nas dwie osoby - pan i pani. Spotkanie
przebiegto bardzo dobrze, czutam sie wystuchana i traktowana po
partnersku. Byli empatyczni i zyczliwi. Uwzglednili wszystkie potrzeby

i czynnosci, nic nie zostato pominiete albo wykreslone”.

Dla B. i S. to pierwszy udziat w projekcie dotyczacym ustug asystencji
osobistej. Same nie miaty osoby, ktéra mogtyby wskazac na asystenta
osobistego, a przyznano im trzech asystentéw. Zespoét ds. IPW
zaproponowat trzech kandydatow na asystentdw. Opiekunka przystata na

te propozycje.

Szkolenie indywidualne z asystentami rozpoczeto sie od spotkania z nimi
poza domem opiekunki. B. nie brata w nim udziatu. Opiekunka
przedstawita sytuacje B., potrzeby, trudnosci, jak poradzi¢ sobie podczas
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agresywnych zachowan. Dla S. wazne byto to, ze asystenci angazowali sie
w rozmowe: ,Miaty duzo pytan, stuchaty. Nie baty sie”.

Szkolenie kontynuowano w praktyce. W nastepnych trzech tygodniach do
domu B. i S. przychodzit jeden asystent na tydzien. Asystent byt szkolony
przez S. w zakresie wsparcia B. Na poczatku byli razem w trojke, by

B. mogta oswoic sie z nowg osobg i nowg sytuacjg. Z czasem B.
przyzwyczaita sie i spedzata czas tylko z asystentem. Z perspektywy
asystenta zaréwno szkolenie indywidualne, jak i praktyka byty konkretne
i pomocne w pracy: ,Pani S. dobrze opisata, co interesuje i co lubi B.; jak
reagowac na trudne zachowania; jak np. dobrze posadzi¢ jg na placu
zabaw”. (A.).

S. chwali wspbétprace z asystentami, ktora byta ,bardzo w porzadku”,
bezproblemowa, bezkonfliktowa i bez trudnosci. Opiekunka réwniez nie
spodziewata sie, ze B. tak szybko sie do nich przyzwyczai. Asystent
potwierdza bezproblemowaq i dobrg wspétprace z S. i B.: ,Trafita mi sie
fajna rodzina. Ogdlnie byto mito i przyjemnie, kontakt z paniq S. byt
bardzo dobry” (A). Zdaniem opiekunki, asystenci znali i wykonywali tylko
te czynnosci, ktére zostaty wskazane w formularzu wstepnym i
autodiagnozie. Asystent to potwierdzit.

Wspodtpraca asystentéw z B. polegata na karmieniu, czasami odbieraniu

z osrodka, planowaniu czasu wolnego, odprowadzaniu B. do domu,
przebieraniu, kgpaniu. Zdaniem S. najwiecej czasu asystenci spedzali

z B. na zewnatrz, m.in. wychodzili na spacery, wycieczki po miescie.
Zdanie asystenta na ten temat jest podobne - najczesciej byty z B. na
spacerach, placach zabaw, sali gimnastycznej. Wspotpraca, wedtug
asystenta, byta mita i przyjemna. Zdarzaty sie zachowania trudne typu
ciggniecie za wiosy lub krzyki, asystent wtedy stosowat uniki, ale ogdlnie
byto dobrze: ,Z B. nawet jak nie mozna porozmawiac, to i tak mito razem
spedzafto sie czas. Gtdwnie chodzitySmy na spacery i na sale gimnastyczng
i wida¢ byto, ze ja to cieszy, ciggle sie usmiechata i uspokajata” (A).
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Po zakonczeniu dnia asystent i opiekunka odnotowywaty godziny
asystenckie. Harmonogram byt ustalany na biezaco. Na poczatku
opiekunka ustalata go indywidualnie z asystentami, ale z czasem wspdélnie
podjeto decyzje, by asystenci ustalali harmonogram miedzy sobgq i tylko
informowali o tym S. Tak miato by¢ szybciej i wygodniej dla dwdch stron.
Asystent potwierdza, ze faktycznie na linii opiekunka - asystenci tak byto.
Jednak to miedzy asystentami pojawiaty sie trudnosci w relacji i uktadaniu
harmonogramu, wynikajace z ,naciggania godzin” innego asystenta:

~W projekcie za naszg prace byty fajne pienigdze. Niektdrzy dopisywali
sobie godziny w harmonogramie, mimo ze nie wyrobili tylu lub gdy

np. B. byta tak naprawde sama. Czutam, Ze to niesprawiedliwe (...).
Niektorzy mieli pomyst, ze skoro pracujg w placowce razem z B., to te
godziny dopiszg sobie jako godziny asystencji... <milczenie> Przeciez tak
nie powinno by¢, reagowaliSmy. Ta osoba chyba tych godzin nie wpisata,
bo sie chyba przestraszyta” (A). Zdaniem asystenta, by¢ moze
rozwigzaniem tego rodzaju problemu jest wieksza kontrola opiekuna nad
godzinami i harmonogramem, ale asystent nie jest tego pewny.

Innym przyktadem, zdaniem asystenta, moze by¢ ten, gdy inny asystent
wnioskowat o zwroty pieniezne za rzeczy, za ktdre nie mozna byto
wnioskowac i otrzymywac zwrotu, wedtug zasad przedstawionych na
szkoleniu dla asystentow: ,Na przyktad niektdrzy wpisywali zwrot za
dojazd. Nam na szkoleniu bardzo moéwiono, ze w takim przypadku nie
dostaniemy zwrotu i nie wolno o to wnioskowad. A ostatecznie byty osoby
i wnioskowaty, dostawaty caty zwrot. Ja tego nie robitam, nie chciatam. Ale
czutam sie troche niesprawiedliwie, ze niby nie wolno, ale wolno” (A).

Asystencja a opieka

W przypadku niepetnosprawnosci sprezonej B., zdaniem opiekunki S.,
asystencja osobista jest mieszana z opieka. Stad S. miata obawe, czy

B. dostanie sie do projektu skoro bardziej potrzebuje ustug opiekunczych
niz asystencji osobistej: ,B. jest osobg wymagajaca, trzeba jg obdarzyé
opieka. Myslatam, ze asystent tego nie bedzie robic¢” (S.).

126

A .Q‘,\_\\ _(_}l\\-\"fll /J(_/
ey ~ N> - 7
Ministerstwo Rodziny S L) . Panstwowy Fundusz
. . . . v < 'k . Rehabilitacji Os6b
I I POlltykI SpO"'eCZI'IEJ g Il :[ 4Ny < Niepetnosprawnych

ot <
Vg v




Eﬂ?ggéfsekie Rzeczpospolita Unia Europejska
Wiedza Edukacja Rozw6j - Polska EuropelskiFundusz Spoteczny

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

Zdaniem asystenta w przypadku B. asystencja byta tqczona z opieka,
poniewaz asystent nie byt w stanie odnalez¢ w reakcjach B. jej
samodecydowania lub wskazywania tego, co woli: ,Jako asystenci mamy
by¢ towarzyszami i wspiera¢ w likwidowaniu barier wokdt tej osoby. Tutaj
my nie wiemy, co B. chce, na ile zachowuje sie Swiadomie. To, ze lubi
chodzi¢ na spacery wnioskujemy z tego, ze w trakcie ona sie cieszy

i uspokaja. Staratam sie doszukiwac sygnatdw samodecydowania B.,

np. w ktorg woli is¢ strone albo z czego skorzystac na placu zabaw, ale...
to ciezko stwierdzi¢. Raczej decydowatam za nig” (A.).

Rezultaty:

Opiekunka jest zadowolona z ustug, poniewaz asystenci osobisci traktowali
B. bardzo dobrze, po przyjacielsku. S. ma wrazenie, ze B. je polubita.
Ustugi asystencji osobistej zostaty przyznane zgodnie z oczekiwaniami.

Zdaniem opiekunki, dzieki udziatowi w projekcie i wsparciu asystentéow B.
stata sie bardziej towarzyska, czesciej wychodzita i brata udziat

w miejskich atrakcjach, wydaje sie by¢ bardziej otwarta na ludzi -
wczesniej byta raczej zamknieta. Asystent dodaje kwestie poprawy
kondycji ruchowej u B.: ,Duzo lepiej zaczeta schodzi¢ ze schoddw,
wczesniej czesto nie trafiata w schodek, teraz schodzi dobrze krok po
kroku” (A).

Z kolei dla opiekunki — wsparcie asystentéow przyniosto jej odpoczynek

i mozliwos¢ poswiecenia czasu dla siebie, nadrobienia spotkan ze
znajomymi, wyjscia ze znajomymi oraz jednorazowy wyjazd na weekend
(na ten czas asystenci podzielili sie wsparciem B.). Opiekunka stata sie
takze spokojniejsza o to, ze B. jakosciowo spedza czas, jest bezpieczna

i zaopiekowana oraz przebywa wiecej miedzy ludzmi. S. szczegdlnie
podobato sie w projekcie to, ze wymiar godzin zostat przyznany zgodnie
z wymiarem godzin z wniosku: ,To pomoc na miare oczekiwarn, ze mozna
byto cos z tym czasem zrobié¢, mozna byto zaplanowac i wykorzystacé
czas”. Wedtug asystenta, opiekunka miata wiecej czasu dla siebie - na
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spotkania ze znajomymi, wyjscia z domu i zatatwianie biezacych spraw np.
u lekarzy.

Projekt przynidst tez rezultaty asystentowi: poprawe sytuacji finansowej
oraz dostrzezenie i Swiadomos¢ wielu barier architektonicznych

i komunikacyjnych, ktore, zdaniem asystenta, sg trudnoscig

i ograniczeniem dla os6b z niepetnosprawnosciami.

S. ma dwie rekomendacje dotyczace ustug asystencji osobistej. Pierwsza
dotyczy wdrozenia ustug asystencji osobistej do systemu, by wsparcie
otrzymywane od asystentek nie byto na kilka miesiecy, a na state. Druga
rekomendacja - w przypadku niepetnosprawnosci B. opiekunka uwaza, ze
warto by byt asystent, dla ktérego asystencja osobista bedzie jedng pracq
- nie dodatkowa. S. uzasadnia réwniez swoje rekomendacje: ,Jakbym
miata asystenta na state i w ciggu dnia, to bym mogta iS¢ do pracy”.
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Studium przypadku 2
Krotka charakterystyka osoby i jej sytuacji:

O. jest mezczyzng w wieku 26 lat z niepetnosprawnoscig intelektualng,
epilepsjg, sprawnym fizycznie. Mieszka w matym miescie powiatowym
Z mama. Jest uczestnikiem WTZ-u.

O. na co dzien potrzebuje wsparcia w podstawowych czynnosciach:
pielegnacyjnych i higienicznych takich jak, m.in.: pomoc w myciu zebow,
goleniu, wypracowaniu czestszego brania prysznica, umiejetnosci wytarcia
nosa; wsparcia w przemieszczaniu sie i korzystaniu z komunikacji
miejskiej; pomocy w nauce przygotowywania prostych positkdw oraz
sprzatania (wycieranie kurzy, odkurzanie, zamiatanie, mycie naczyn);
wsparcia w nauce korzystania z pralki, zmiany poscieli, stania t6zka;
wsparcia w sporzadzaniu listy zakupdw, towarzyszeniu podczas zakupow
i podniesieniu orientacji przestrzennej w najblizszym otoczeniu; wsparcia
W organizowaniu czasu wolnego (np. szukanie zajec kulturalnych). Czesé
potrzeb dotyczacych towarzyszenia wynika z leku O. przed napadem
epilepsiji i strachem bycia wtedy samemu.

O. zostat zgtoszony do pilotazu przez mame. Autodiagnoza i formularz
wstepny zostaty wypetnione przez rodzica. O. przyznat, ze jest to jego
pierwszy projekt, w ktdrym ma wsparcie asystenta osobistego.

Podstawowe informacje o asystencie:

O. przydzielono jedng asystentke. To pracowniczka WTZ, do ktérego
uczeszcza O. Jest to dla niej pierwszy projekt w roli asystenta osobistego.
Mezczyzna wybrat te asystentke, poniewaz wczesniej sie znali, byt
uczestnikiem w jej grupie.

Intensywnos$¢ wsparcia: 190 godzin na miesigc, wsparcie po potudniu
w tygodniu, czasami w weekendy. Mama O. otrzymata takg liczbe godzin,
o ktérg wnioskowata dla syna.
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Przebieg wsparcia (w tym pojawiajace sie wyzwania i trudnosci):

O. nie pamieta dokumentdw z poczatku projektu, czyli autodiagnozy

i formularza wstepnego. Nie pamieta takze wspotpracy z zespotem ds.
IPW. Przyznaje jednak, ze wszystkie tresci powinny byc¢ przekazywane
tatwiejszym jezykiem.

O. sam wskazat asystentke, ktéra znat wczesniej — byta to pani
prowadzaca jego grupe w WTZ. Zdaniem asystentki, wspotpraca osoby

z niepetnosprawnoscig intelektualng i asystenta ma mozliwosci szybszego
rozwiniecia sie w sytuacji, gdy oboje juz sie znajgq oraz gdy osoba

z niepetnosprawnoscig ma juz jakie$ zaufanie do asystenta, czuje sie

z nim dos$¢ bezpiecznie. Mezczyzna podkreslit, ze byto mu tatwiej
wspotpracowad, bo znat asystentke.

Wedtug O. wspdtpraca przebiegata dobrze i bezproblemowo. Nie byto
trudnosci, oprocz jednej, gdy asystentka surowo zwrdcita mu uwage na
niedotrzymanie obietnicy spotkania sie o0 wyznaczonym miejscu i czasie.

Zdaniem asystentki u O. pojawita sie duza trudnos$¢ podczas nauki
samodzielnej kapieli pod prysznicem. Przeszkadzata mu ptec asystenta,
uczyt sie my¢ w kapieldwkach. Warto zaznaczy¢, ze w formularzu mama
nie podata preferencji ptci asystenta. Asystentka uszanowata zdanie
mezczyzny i poprosita o wsparcie kolegow z WTZ-u, ktérych O. rowniez
zna: ,Mama O. jest bardzo, bardzo nadopiekurnicza. Na tyle, ze on nie
umie sam sie umy¢, mimo ze mdgtby. W formularzu byta kwestia nauki
mycia sie. O. krepowat sie, myt sie w kapieldwkach. Dzieki temu, ze
pracuje w tym samym WTZ, do ktdrego chodzi O., mogfam polegac¢ na
kierowniczce i kolegach z pracy. Oni wspotpracowali ze mngq w kwestiach
higienicznych O. Ja nie chciatam przekraczac jego granicy intymnosci” (A).

Asystentka wspoétpracowata z O. po wspodlnej pracy w WTZ. Wykonywata
wiecej czynnosci niz te, ktére byly wskazane w zakresie wsparcia przez
rodzica, poniewaz chciata go nauczy¢ podstawowych czynnosci we
wszystkich dziedzinach zycia: ,0On jest sprawny fizycznie, ale mama za
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niego wszystko robi, dlatego wielu czynnosci on nie umie zrobi¢, mimo ze
mogtby” (A).

Asystentka zabierata czesto O. do swojego domu, poznat on jej rodzine.
Decyzja asystentki byta podyktowana tym, ze mama byta caty czas

w domu i ingerowata we wspotprace syna i asystentki. W prywatnym
domu asystentki O. uczyt sie m.in.: robi¢ samodzielnie kanapki, poznawat
nowe smaki (zazwyczaj spozywa fastfoody), uczyt sie decydowac, co chce
zjesC i z czym zjes¢, uczyt sie sprzatac, jezdzit rowerem i ciggnikiem

(to byto marzeniem 0.), plewit ogrédek, wychodzit razem z asystentka na
spacery, uczyt sie zdrowych nawykéw: ,Przede wszystkim datam mu
mozliwos¢ wyboru i samostanowienia. On miat mozliwos¢ wyrazac¢ swojg
opinie, rozmawialismy, mdgt decydowad, co chce robié, jak spedzi¢ czas”

(A).

Asystentka wspétpracowata rowniez z matkg mezczyzny. Wspdtpraca ta
polegata na dtugich godzinach rozmowy i uswiadamianiu jej tego, ze

O. musi stawac sie bardziej samodzielny, skoro jest sprawny fizycznie, ze
mama musi mu na to pozwoli¢. Asystentce trudno odpowiedzieé na
pytanie, czy ta wspodtpraca przyniosta jakis skutek.

Rezultaty:

O. jest zadowolony z projektu i wspdtpracy z asystentka. Podkreslit, ze
nauczyt sie nowych smakdw, sprzatac i robié¢ proste jedzenie. Chciatby,
zeby projekt trwat diuzej.

Zdaniem asystentki O. nauczyt sie wielu nowych rzeczy - cieszyt sie

z tego. Wczesniej nie podejmowat samodzielnie préoby wykonania nowej
czynnosci z powodu wyuczonego mechanizmu i leku, ze stanie mu sie co$
ztego. O. stat sie tez bardziej chetny do wyrazania swojej opinii

i decydowania o swoich drobnych, codziennych sprawach. Jednak, aby to
byto trwalsze, jest potrzeba kontynuacji wspétpracy z O. Asystentka nie
wie, czy wypracowane rezultaty niedtugo nie zatrg sie z powodu podejscia
rodzica do O.
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Studium przypadku 3
Krotka charakterystyka osoby i jej sytuacji:

L. jest czterdziestoletnim mezczyzng z wyzszym wyksztatceniem. Mieszka
w duzym miescie wojewddzkim z zong i dzieckiem. Ma problemy

z poruszaniem sie. Na co dzien potrzebuje wsparcia w czynnosciach
zwigzanych z pracag (pisanie na komputerze), czynnosciach dnia
codziennego zwigzanych z zajmmowaniem sie dzieckiem i obowigzkami
domowymi oraz w czynnosciach higienicznych. Potrzebuje tez wsparcia

W przemieszczaniu sie, zwtaszcza w sytuacji, gdy wyjezdza w delegacje.
Warto takze zaznaczy¢, ze L. jest doswiadczonym uzytkownikiem ustug
asystenckich w ramach réznych programoéw i nie ma trudnosci

w okreslaniu swoich potrzeb w tym zakresie.

Podstawowe informacje o asystencie:

L. sam znalazt asystentke. Jest to studentka, ktéra wczesniej nie miata
doswiadczen w pracy w tym zawodzie ani w ogdle w bezposrednim
wsparciu 0sob z niepetnosprawnosciami. Znata jednak L. i jego rodzine,
gdyz zajmuje sie dzieckiem L.

L. zalezato, by jego asystentem byt mezczyzna z racji na potrzebe
wsparcia w czynnosciach higienicznych oraz w czynnosciach
wymagajacych sity fizycznej. Nie udato sie jednak znalez¢ takiej osoby.

Intensywnos$¢ wsparcia: od kilku do kilkunastu godzin tygodniowo,
okazjonalnie takze wyjazdy ze wsparciem catodziennym.

Przebieg wsparcia (w tym pojawiajace sie wyzwania i trudnosci)

Wypetnianie formularza autodiagnozy L. wspomina jako doswiadczenie
frustrujgce. Zauwaza, ze pomiedzy poszczegdlnymi kategoriami pytan
czasami nie byto wyraznych rdznic, a ,niektére z pytan byly napisane
jezykiem bardzo urzedowym”. W jego ocenie idealnie bytoby méc
porozmawiac z kims, kto juz wypetniat te formularze wczesniej (doradztwo
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wzajemne). L. zwrdcit takze uwage, ze wypetnienie formularza
autodiagnozy moze by¢ zrédtem stresu.

Wspotpracy z zespotem ds. IPW L. nie wspomina dobrze: ,Te osoby tkwity
w mysleniu medycznym. Na dzien dobry padto pytanie, czy pan chodzi do
WTZ. Dopiero jak powiedziatem, czym sie zajmuje, to przestali mnie
traktowac z gory. Nie kazdy jednak ma site i mozliwosé, zeby sie tego
domagac”.

L. nie przeprowadzat specjalnego szkolenia dla asystentki. Jak twierdzi
,raczej to byty uwagi przy pierwszym wykonywaniu czynnosci, ale to
wyszto spontanicznie”. Brak potrzeby takiego formalnego szkolenia
potwierdza takze asystentka. Takze harmonogram i zasady wspdtpracy
ustalane sq partnersko: ,Wychodzimy od moich potrzeb i partnersko
ustalamy” - zgodnie twierdzg oboje.

Zdaniem asystentki L. najwazniejsze w procesie wsparcia jest zgranie

i zaufanie. O ile ptec jej zdaniem nie ma znaczenia, to znaczenie ma sifa
fizyczna: ,ostatnio jechaliSmy pociggiem i wysiedlismy na dtugim peronie,
trzeba byto is¢ po schodach. To byto ponad sity L., a ja nie miatam sity mu
pomdc”. Zauwaza tez, ze gdyby wspierata osobe, ktérej wczesniej nie
znafa lub taka, ktérej wsparcie wymaga specjalistycznej wiedzy

i umiejetnosci, to nie poradzitaby sobie bez formalnego przeszkolenia.

Tym, co zdaniem L. jest szczegdlnie wazne przy korzystaniu ze wsparcia
asystenckiego jest to, ze ,asystent nie moze by¢ nadmiarowy”. Oznacza
to, ze granice wsparcia powinny byc¢ okreslone i nie zabiera¢ mozliwosci
samodzielnego wykonywania czynnosci, nawet jesli zajmujq wiecej czasu.
Jak stwierdza: ,wtedy to nie jest niezalezne Zycie, tylko wyreczanie”.

Podsumowujac, wspodtpraca L. z asystentkg przebiegta bez wiekszych
wyzwan i trudnosci, jednakze warto podkresli¢, ze L. jest doswiadczonym
uzytkownikiem ustug asystenckich, a z asystentkag znat sie wczesniej.
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Rezultaty:

Z perspektywy L. mozliwos¢ skorzystania ze wsparcia asystenckiego

w zaproponowanej w testowanym instrumencie formie przyniosta bardzo
wyrazne zmiany w jego zyciu. Po raz pierwszy mogt wyjechac sam

z dzieckiem, bo testowany model zaktadat mozliwos¢ wsparcia
catodobowego: ,doswiadczytem czegos, czego w innych okolicznosciach
bym nie doswiadczyt”.

Podkresla tez, ze wsparcie asystenckie zapewnia mu poczucie
bezpieczenstwa i uniezaleznienia go od wsparcia rodziny: ,kfdtnia
z rodzing nie przekresla wsparcia”.

Zdaniem L. testowana formuta asystencji osobistej faktycznie pozwala na
prowadzenie niezaleznego zycia, wzmacnia jego podmiotowos¢ i prawo do
samodecydowania:

»Ja jestem tym przyktadem, ze ta konwencyjna asystencja sie sprawdza.
Ze to nie jest tak, ze jaki$ pan w garniturze co$ napisat i teraz to
realizujemy, tylko ja naprawde moge prowadzi¢ niezalezne Zycie.”
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