W dniu 3 grudnia 2025 w ramach cyklu ,Razem mamy site”, Dorota Prochniewicz,
mama dorostego Piotra z autyzmem, dziennikarka, samorzeczniczka i rzeczniczka w
kwestiach opieki rodzinnej poprowadzita spotkanie na temat: ,Na czym stoimy —
prawa opiekunéw rodzinnych i rodzicow oséb z autyzmem i niepetnosprawnosciami a
prawo tworzone tu i teraz”

Spotkanie miato wzmocnic i uporzgdkowac¢ wiedze o prawach opiekunow, zwrécié
uwage na ich sytuacje w swietle aktualnych i planowanych zmian legislacyjnych.

Oto jego streszczenie, przygotowane przez prowadzgca.

1.Prawa opiekunéw versus prawa oséb z niepetnosprawnos$ciami

Nie mamy szczegodlnej ochrony prawnej wynikajgcej ze statusu opiekuna, jakg majg
osoby z niepetnosprawnosciami. Mamy jednak petnie praw obywatelskich: do
odpoczynku, zdrowia, zabezpieczenia spotecznego, pracy, ochrony przed ubostwem.

Praw tych nikt formalnie nam nie odbiera, ale praktyka pokazuje, ze sg one czesto
naruszane np. poprzez:

v/ niemoznos$¢ odpoczynku, zadbania o zdrowie, wyboru sposobu spedzania
czasu wolnego.

v/ brak lub odmawianie dostepu do ustug, ktére nas odcigzg

v/ presje spoteczng, ze rodzina musi radzi¢ sobie sama

Konwencja o Prawach Oséb Niepetnosprawnych wyraznie podkresla znaczenie
rodziny w zyciu osoby z niepetnosprawnoscig.

Artykut 19, dotyczacy tzw. ,niezaleznego zycia” oznacza, ze panstwo ma obowigzek
odcigzenia rodzin poprzez profesjonalne ustugi - bez tego nie bedzie zadnego
niezaleznego zycia, spotecznego wigczenia, a ono jest przynalezne takze osobom o
duzej potrzebie wsparcia.

Opiekun to nie pielegniarz, nie asystent biegajacy za nadpobudliwg osobg z
autyzmem, nie petent, ktbrego mozna zbywacé i zwodzi¢, ale przedstawiciel
ustawowy, ktéry ma prawo domagac sie realizacji ustug, a o naruszeniach
raportowac¢ do Ministerstwa Rodziny Pracy, do RPO, do sadu rejonowego, jesli
jestedmy opiekunami prawnymi.

Rodzina to zarébwno mocne, jak i stabe ogniwo. Mocne, bo to wcigz na nas opiera sie
wsparcie, to my swiadczymy ustugi — bezposrednio, catodobowo. A stabe, bo
jestesmy zmeczeni, rozproszeni, skupieni na naszych bliskich, mato wida¢ nas tam,



gdzie podejmowane sg decyzje, ktore nas dotyczg. Panstwo powinno nas bronié,
zwtaszcza w sytuacji, gdy wykonujemy prace wartg miliardy. Trudno poczu¢, ze tak
jest.

2. Prawa os6b z autyzmem (w kontekscie praw opiekundéw)

Prawo w Polsce uwzglednia osoby z autyzmem jedynie w ramach szerszej kategorii
niepetnosprawnosci. Brak odrebnych regulacji przektada sie na powazne niedobory
w dostepie do terapii i wsparcia (,castingi”, SDSy typu D tylko z nazwy, problemy w
orzecznictwie, w projektowaniu pomocy, gdy kwestionariusze nie dotyczg gtéwnie
potrzeb osbb z fizyczng niepetnosprawnoscia, intelektualng bez autyzmu). Realna
réznorodnosc¢ tej grupy, ogromne zroznicowanie potrzeb wymaga dostosowanego
systemu prawnego, a co za tym idzie — doktadniej adresowanego wsparcia.

Karta Praw Oséb z Autyzmem uchwalona przez Sejm RP 12 lipca 2013 to dokument
o charakterze symbolicznym i edukacyjnym, a nie akt prawny wigzgcy z sankcjami.

3. Ustawa o swiadczeniu wspierajgcym

Ustawa ogranicza prawo do otrzymania swiadczenia pielegnacyjnego tylko do
opiekundw dzieci -- po 18 r. Z. moga przejs¢ na wspierajgce, opiekunowie zostang
bez dochodu. Ponadto prawo do pracy poza opiekg otrzymujg tylko opiekunowie
dzieci, co powoduje dyskryminacje opiekundéw dorostych (patrz: petycja Pozwdlcie
nam pracowac). Brak jest przejrzystych mechanizméw ochrony praw nabytych dla
opiekundw, ktorzy wczesniej pobierali Swiadczenie pielegnacyjne, w tym
uporzadkowania tematu sktadek emerytalnych i emerytur.

Swiadczenie wspierajace jest dobrym pomystem, kuriozalne byto potgczenie go ze
Swiadczeniem pielegnacyjnym na zasadzie albo albo, plus jeszcze dodatkowo z
rentg socjalng, co zablokowato jej podwyzszenie, czyli realizacje obywatelskiego
projektu, prowadzonego przez lwone Hartwich, 200 tys. podpiséw (okrojong
podwyzke dla grupy rencistéw nazwano dodatkiem dopetniajgcym).

Swiadczenie pielegnacyjne byto jedyng forma wsparcia, jakg panstwo nam
zaoferowato, dodajmy, ze nie wszystkim (obowigzkowy pkt.7), mnozgc trudnosci
administracyjne przy przyznawaniu (liczne skargi do TSUE), ale nigdy nie byto
wynagrodzeniem za prace opiekunczg, jedynie ekwiwalentem za porzucone
zatrudnienia w kwocie rownej dla wszystkich. Wybor praca a Swiadczenie zawsze byt
dyskryminujgcy, zwtaszcza dla tych co wybrali prace i nie dostali nic, cho¢ opieke
sprawowali.

Ustawa o Swiadczeniu wspierajgcym zniosta specjalny zasitek opiekunczy --
otrzymywali go opiekunowie os6b, ktore staty sie niepetnosprawne w dorostosci, tak
Luporano sie” sie z niezrealizowanym nigdy wyrokiem Trybunatu Konstytucyjnego z



2014, ktory nakazywat zrownanie swiadczen. ,Uporano sie” z jedng nierownoscia,
wprowadzajgc kolejne...

Zmiany zapisane w ustawie o $wiadczeniu wspierajgcym obnizajg stabilnosc
finansowg i prawng rodzin, (po raz kolejny) podwazajg pozycje opiekundéw w
systemie wsparcia spotecznego, i tak juz od dawna spychang w cieh przez brak
ustug, czyli fikcje niezaleznego zycia.

4. Przeglad rzadowego i poselskiego projektu ustawy o asystencji osobistej pod
katem praw i sytuacji opiekundw rodzinnych

Projekty podkreslajg, ze ustuga ma odcigzy¢ rodziny i umozliwi¢ rozwdj petnienia
réznych rél spotecznych przez podopiecznych i ich opiekundw.

Zauwazajg problem przecigzenia opiekunow, ale nie gwarantujg odcigzenia, gdy
przyznanie ustugi asystenckiej jest uznaniowe, i zalezy od wielu czynnikéw, gtéwnie
punktéw. Kolejne komisje, punkty, wymuszajg zndw zaangazowanie opiekuna.

Podsumowujgc, projekty ustawy o asystencji osobistej z litery zaktadajg posrednie
wsparcie, bez szczegotowych regulacji ani praw dedykowanych opiekunom
rodzinnym. Nadal pozostawiajg te grupe w duzej mierze poza formalnym systemem
ochrony i wynagrodzenia.

5. Opieka wytchnieniowa

Polskie prawo nie zawiera jednej ustawowej definicji opieki wytchnieniowej w
kodeksach, lecz reguluje jg w Ustawie z 23 pazdziernika 2018 r. o Solidarnosciowym
Funduszu Wsparcia Osob Niepetnosprawnych (art. 7 ust. 5i art. 13) jako dorazna,
czasowg ustuge zastepczg odcigzajgcg cztonkdw rodzin lub opiekundw oséb
niepetnosprawnych poprzez zapewnienie biezgcej opieki nad podopiecznym w
czynnosciach zycia codziennego (higiena, positki, przemieszczanie, komunikacja).
Coroczne edycje programu (np. "Opieka wytchnieniowa — edycja 2025") wydawane
sg jako rozporzadzenia lub zarzgdzenia Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej na
podstawie ww. ustawy. Stanowig one podstawe naboru wnioskéw dla gmin/powiatéw
i NGO, okreslajgc limity (240 godz. dziennie/14 d6b catodobowo), formy i kryteria
kwalifikacji.

UWAGA!

Gminy i powiaty nie majg ustawowego obowigzku realizowania programu "Opieka
wytchnieniowa". Jest fakultatywny, dobrowolny.

W chwili obecnej nie sg prowadzone zadne prace legislacyjne, ktdre miatyby
wprowadzi¢ ustawowg opieke wytchnieniowg. Mimo, ze srodowiska opiekunow
potrzebe odpoczynku zgtaszajg jako absolutny priorytet.



Poruszony zostat temat organizowanych na coraz wiekszg skale turnusow
wytchnieniowych i budowania Ogolnopolskiej Sieci Turystyki Wytchnieniowej,
zrzeszajgcej ngosy i placowki, $wiadczgce ustugi turystyczne, finansowane przez
panstwo. Oferta dotyczy wspolnych rodzinnych wyjazdéw. Powinna byc¢ jedng z wielu
ofert wytchnieniowych, obawy budzi, to, ze innych ofert/ustug nie ma.

Mamy prawo do czasu, ktéry sami sobie zapetnimy, idgc do lekarza, fryzjera, do
teatru, na kurs aikido albo towarzyskie spotkanie, wyjezdzajgc gdzie nam sie
podoba.

6. Opieka jako praca

Nie sg prowadzone zadne prace, ktére miatyby sformalizowa¢ prace opiekuncza.
Uznanie, ze opieka jest pracg, oznaczatoby przyznanie opiekunom praw
pracowniczych:

e gwarancje minimum najnizszej krajowej

e ptatne urlopy,

e prawo do zastepstwa,

e skfadki emerytalne na ustawowym poziomie,

e finansowanie ustug odcigzajgcych.

Poruszono temat programu "Wsparcie aktywizacji zawodowej opiekunéw osob
niepetnosprawnych"), wprowadzanego przez MRPIPS, budzgcego ogromne
kontrowersje w naszym srodowisku. Program obejmuje mozliwos¢ podnoszenia
kwalifikacji poprzez szkolenia i kursy, doradztwo zawodowe, wsparcie
psychologiczne, pomoc w poszukiwaniu pracy (bez gwarancji zatrudnienia, nie
zagwarantowano nawigzywania kontaktéw z pracodawcami). Cel to wyréwnanie
szans, ktore opiekunowie tracg w zwigzku z opiekg nad bliskimi.

Opiekun nie moze wybrac¢ sobie szkolenia na wolnym rynku, zgodnie z
preferencjami. Pienigdze trafiajg do wybranych podmiotow (ngosy, instytucje), ktére
przygotowujg oferte.

Naktadanie na realng, wyczerpujgcg ze swojej natury prace opiekunczg (u nas - bez
wynagrodzenia/urlopu) aktywizacji zawodowej w innych dziedzinach/zawodach bez
wziecia odpowiedzialnosci za doprowadzenie do pozyskania pracy, a przede
wszystkim bez stworzenia infrastruktury, ktéra umozliwi ewentualne wykonywanie
pracy innej niz opieka nad bliskg osobg za 30 milionéw ztotych - czy mozna tu
mowi¢ o naruszeniu dyscypliny finanséw publicznych?



7. Czy opiekunowie potrzebujg dostepnosci?

Tak, prawo do dostepnosci informacyjno-komunikacyjnej, ktére wynika z przepiséow
ustawy o zapewnianiu dostepnosci osobom ze szczegolnymi potrzebami, w praktyce
oznacza, ze instytucje publiczne i podmioty swiadczgce ustugi muszg umozliwic¢
opiekunom prawnym korzystanie z informaciji i ustug w sposéb dostepny, co moze
takze obejmowac alternatywne formy kontaktu i wsparcie komunikacyjne. Mamy
prawo do upominania sie o prawidtowe swiadczenie ustug dla naszych bliskich, co
oczywiscie wprost wplywa na jako$¢ naszego zycia, o czym byta mowa na poczatku.

Powinno by¢ jak najwiecej ustug zdalnych (by nie fatygowac podopiecznych), ale tez
to, mamy prawo domagac sie wyjasniania przepiséw, mozemy prosi¢ o formy
pisemne, dla dobra naszych bliskich OzN, OzA wazne jest bysmy znali i rozumieli
przepisy. Placowki, urzedy muszg nam udziela¢ informacji, umozliwia¢ zatatwianie
spraw bez konieczno$ci pozostawiania osoby zaleznej bez nadzoru.

Instytucje majg obowigzek zapewnienia personelu przeszkolonego pod katem
komunikaciji i obstugi oséb ze szczegb6lnymi potrzebami, tworzenia odpowiednich
procedur , utatwiajgcych dostep do ustug, do informacji.

Wiecej w tym teorii niz w praktyki, ale mamy prawo raportowac, sktadac skargi i
whnioskKi.

PODSUMOWANIE

Osoby z niepetnosprawnoscig majg prawo do samodzielnego zycia i integraciji
spotecznej, a ich prawa sg chronione m.in. przez Konstytucje oraz ustawe o
rehabilitacji zawodowej i spotecznej. Opiekunowie rodzinni, ktérzy poswiecajg swoj
czas i zdrowie majg w Polsce ograniczone formalne prawa i wsparcie. Opieka jest
czesto nieodptatna.

Opiekunowie nie sg traktowani podmiotowo: niespdjnosc dziatan legislacyjnych,
systemowa przemoc, brak profesjonalizmu w politycznych decyzjach i dziataniach,
brak gtosu doradcow-ekspertow, reprezentujgcych opiekundw.

Cho¢ méwi sie o nowoczesnych wzorcach wspierania 0oséb z niepetnosprawnoscia,
podejscie do opieki rodzinnej pozostaje w Polsce niezwykle anachroniczne.
Opiekunowie traktowani sg jako zasob (dozywotni, realnie nie do udzwigniecia
obowigzek alimentacyjny), pozostajg niewidzialni, obarczani niewolniczg praca.

Polska praktycznie nie realizuje Konwenciji. Organy panstwa za to odpowiadajgce,
wydajg sie nieskuteczne jako podmiot decyzyjny, brakuje strategii i monitoringu, nie
ma wspotpracy z catym srodowiskiem, zamiast odczuwalnej poprawy widzimy (nadal)
dziatania punktowe, promocyjno-marketingowe.



Obawy opiekunow oséb z gtebokimi niepetnosprawnosciami, z
niepetnosprawnosciami, ktére utrudniajg lub wrecz uniemozliwiajg prowadzenia
bezpiecznego, samodzielnego zycia w spoteczenstwie (jak autyzm) budzi powstajgca
ustawa o wspieranym podejmowaniu decyzji, znoszgca ubezwtasnowolnienie.

ZALECENIA:

Poznawanie swoich praw, domaganie sie ich realizacji, w tym dostepnosci, na
poziomie lokalnym, na poziomie codziennych dziatan

Spotkania/rozmowy lokalne i ogélnopolskie, wspieranie sie, wspdlne dziatania, jak:
zapytania w trybie dostepu do informaciji publicznej listy otwarte, petycje, listy skargi
do RPO, im ich wiecej, im wiecej sygnatariuszy, tym lepiej

Zorganizowanie protestu, te dotgd byty skuteczne — kto podota?

,<Opowiadanie swoich historii” — muszg by¢ obecne w publicznej strefie
informacyjnej-ikonograficznej

Kampanie swiadomos$ciowe.

Pomysty na innowacje spoteczne, dotyczgce opiekunow



