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Michat Polakowski, Dorota Szelewa

Niepetnosprawnosd: krotki przeglgd

Wstep

Opieka nad osobami niepetnosprawnymi/nie-
samodzielnymi nalezy do najwiekszych wy-
zwan stojgcych przed wspdtczesng politykg
spoteczng. Jednoczesnie jest to jedna z naj-
nowszych i najmniej zbadanych gatezi szero-
ko rozumianego zabezpieczenia spotecznego'.
Wynika to zaréwno z tego, ze tradycyjnie
opieke nad osobami niesamodzielnymi osa-
dza sie w obrebie gospodarstwa domowego,
jak i z tego, ze obszar opieki o charakterze
socjalnym w sposdb szczegdlny przecina sie
obszarem opieki zdrowotnej. W pordwnaniu
do innych krajow europejskich polska polityka
w zakresie opieki nad osobami niesamodziel-
nymi jest bardzo stabo rozwinieta. Wedtug
danych Komisji Europejskiej w 2010 roku wy-
datki publiczne na opieke w Polsce stanowity
okoto 0,6% PKB, podczas gdy srednia unijna
wyniosta trzy razy wiecej, okoto 1,8% PKB. Do
liderdw nalezata Dania, ktéra przeznaczata
na rozne formy opieki az 4,5% PKB. Szacunki
Komisji Europejskiej wskazujg, ze tylko 0,08%
polskiego PKB przeznaczane byto na opieke
swiadczong w domu osoby niesamodziel-
nej. Warto przy tym wskazad, ze zasadnicza
wiekszos¢ oséb niesamodzielnych otrzymuje
jedynie wsparcie finansowe (SPC-EC 2014).

Niska pozycja Polski w miedzynarodowych
porownaniach nie wynika tylko z ograniczen
budzetowych, ktére raz po raz podkresla
rzqd, lecz rowniez z utrzymujgcego sie mo-

delu opieki, delegujgcego odpowiedzialnos¢

miedzynarodowy

(takze finansowq) do rodzin. Marginaliza-
cja tego problemu znajduje odzwierciedlenie
w ograniczonej debacie publicznej na ten te-
mat, a zwtaszcza w braku dziatan ze stro-
ny decydentéw. Warto podkresli¢, ze brak
naktadéw publicznych na opieke nad osoba-
mi niesamodzielnymi nie oznacza, ze opieka
sprawowana przez cztonkéw rodziny jest
darmowa. Jest to bowiem zasadniczy koszt
dla rodzin - réwniez ze wzgledu na ko-
niecznos¢ nabywania ustug zewnetrznych.
Co wiecej, zaangazowanie wytgcznie rodzi-
ny w sprawowanie opieki moze oznaczad, ze
koszty takiej dziatalnosci skoncentrowane sq
wytgcznie na tej grupie - nie zas$ na catym
spoteczenstwie. Ponadto, w literaturze po-
Swieconej tej kwestii podkresla sig, ze spra-
wowanie opieki przez rodzing, ktéra nie ma
specjalistycznego przygotowania, moze by¢

nie lada wyzwaniem.

Z powyzszych powoddéw uwaza sie, ze opie-
ka nad osobami niesamodzielnymi powinna
zawiera¢ komponent profesjonalizacji (nie
nalezy tego utozsamia¢ z catkowitg substy-
tucjq), jak i sktadowgq silnego zaangazowania
wtadz publicznych w redystrybucje srodkow
finansowych na ten cel. Wyrazem takich dg-
zen jest wiele prob, ktére mozna wskazad na
przyktad w krajach Europy Pétnocnej i Wiel-
kiej Brytanii. Réwniez na poziomie unijnym
wida¢ zaangazowanie w prace konceptualne

nad mozliwosciami rozwoju opieki nad oso-

' Opracowanie powstato m.in. w oparciu o dyskusje, ktéra odbyta sie 24 marca 2015 podczas seminarium pt. ,Niepet-
nosprawnos¢ w Polsce: problemy opieki” przeprowadzonego w ramach Warszawskich Debat o Polityce Spotecznej.
Dziekujemy naszym gosciom i wspétautorom: Rafatowi Bakalarczykowi i Pawtowi Kubickiemu, jak réwniez wszystkim
uczestnikom spotkania, za udziat i dyskusje podczas seminarium.



bami niesamodzielnymi. Wynika ono gtéwnie
z projekcji wskazujgcych na zwiekszenie sie
dynamiki starzenia sie spoteczenstw i gwat-
townego wzrostu popytu na ustugi opiekun-
cze. Ponadto, dyskusje koncentrujg sie nie
tylko na ilosciowym wzroscie ustug opiekun-
czych, lecz takze na systematycznym pod-
noszeniu ich jakosci. Powszechne jest przy
tym przekonanie, ze opieka dtugoterminowa
zapewnia szerokie pole dla innowacji spo-
tecznych. Co wiecej, jest wrecz papierkiem
innowacyjnosci

lakmusowym adaptacyjnej

wspoétczesnych panstw opiekuniczych.

Istotny zjawiskiem, charakterystycznym dla
polskiej polityki spotecznej, jest brak zaan-
gazowania tradycyjnych aktoréw politycz-
nych w reformy polityki spotecznej. Zjawisko
to odnosi sie réowniez do problemdéw opieki.
Tymczasem niedawne zmiany w systemie
wsparcia dla opiekundw o0sdb niepetno-

sprawnych doprowadzity do jednego z naj-
silniej nagtosnionych przypadkdéw mobilizacji
spotecznej - protestu rodzicow dzieci niepet-
nosprawnych wiosng 2014 roku i, nieco mniej
komentowanej, serii protestéow opiekundow
0sOb dorostych. Protesty te wymusity pewng
aktywnos¢ po stronie rzgdu, jednak dynami-
ka dziatan jest bardzo ograniczona i zmie-
rza do zwiekszenia uprawnien pewnych grup
opiekundw kosztem innych. W niniejszej pub-
likacji chcemy, z jednej strony, dokonad oceny
dotychczasowej polityki rzqdu, z drugiej zas,
zastanowi¢ sige, w jakim kierunku powinna
zmierza¢ polityka opieki w Polsce. Nim tego
dokonamy, oddajemy gtos dwém ekspertom:
Pawtowi Kubickiemi i Rafatowi Bakalarczyko-
wi. W swoich tekstach autorzy ci przedsta-
wiajq podstawowe kwestie pojawiajgce sie
w kontekscie miedzynarodowych poréwnan
systemow opieki nad osobami niesamodziel-

nymi.

Podstawowe zagadnienia opieki nad osobami niesamodzielnymi

Zacznijmy od stwierdzenia, ze w znakomi-
tej wiekszosci panstw europejskich polityka
zwigzana z opiekg nad osobami niesamo-
dzielnymi jest niewystarczajgca. Wynika to
z dominacji Swiadczen pienieznych, rehabili-
tacyjnych i zdrowotnych, ktérych mieszanka
stanowita tradycyjne instrumentarium poli-
tyki opieki. Jak wspomniano, to skutki sta-
rzenia sie spoteczenstw stanowig gtéwny
czynnik presji na rozwoj polityki opieki. Z in-
nej strony, w wielu panstwach opiekuriczych
»Ciggtego
pasa” (permanent austerity), ktora na planie

dominuje ideologia zaciskania
polityki publicznej objawia sie w staraniach,
by powstrzymad wzrost wydatkéw publicz-
nych na polityke spoteczng lub wrecz ograni-
czy¢ te wydatki. Te dwa aspekty sqg widoczne

zwtaszcza w dokumentach publikowanych

przez agendy Unii Europejskiej, takich jak cy-
kliczny Ageing Report (EC 2015).

Gdy moéwimy o opiece dtugoterminowe;j,
powinniSmy pamieta, ze pozostaje ona
wzglednie nisko zinstytucjonalizowana w po-
rownaniu do innych obszaréw wspdtczes-
nego panstwa opiekunczego. Wiele panstw
cztonkowskich, opierajqc sie na obydwu prze-
stankach, przeprowadzito serie reform ich
systemow opieki. Rezultaty tych reform nie
sq jednowymiarowe, poniewaz czesto po-
szerzeniu zakresu opieki nad osobami niesa-
modzielnymi towarzyszy transformacja rol
poszczegdlnych uczestnikdw systemu. Ten
drugi aspekt moze przyjmowac wiele form:
w tym tworzenie quasi- lub czystych rynkéw
ustug, refamilializacje czy tez zwiekszenie

roli opiekunéw-migrantéw.



Po pierwsze, podkresla sie, ze reformy opieki
dtugoterminowej najczesciej przyjmujg forme
komercjalizacji. Cechami charakterystyczny-
mi tego procesu sq: tworzenie quasi-rynkow,
jak réwniez otwieranie systemu na prywatne
(zwtaszcza dziatajgce dla zysku) podmioty,
co prowadzi do zjawiska okreslanego mia-
nem ,utowarowienia opieki”. Jednoczesnie,
z perspektywy mezo, nastepuje coraz wieksze
rozdzielenie administracyjne miedzy struktu-

rami finansowania i dostarczania opieki.

Po drugie, w obliczu niewystarczajgcych za-
sobow opieki, wtadze publiczne niejako po-
nownie ,,odkrywajg” role opieki nieformalnej.
Tutaj szczegdlng role petni przywotana juz
refamilializacja, ktdrej celem jest obnize-
nie wydatkéw na opieke zdrowotna przez
stworzenie lub rozszerzenie oferty swiadczen
pienieznych skierowanych do potencjalnych

opiekunow.

Ranci (2008),

zmiany w systemie opieki dtugoterminowej

Jak podkreslajg Pavolini i

w pierwszym etapie majq zrédto w pojawia-
jgcej sie ,,presji problemu” lub ,kryzysie poli-
tyki publicznej”. Na marginesie mozna doda¢,
ze doktadnie z tymi zjawiskami mamy obec-

nie do czynienia w Polsce.

Zwolennicy opieki swiadczonej w domu przez
opiekunéw nieformalnych podkreslajg uwa-
runkowania kulturowe, ktére pokazujg, ze do-
minujgcy poglgd w spoteczenstwie wskazuje
na zaangazowanie kobiet i dzieci w sSwiad-
czenie opieki. Nalezy podkresli¢, ze istnie-
je silna korelacja sktadowych tego poglgdu:
tam, gdzie wskazuje sie na istotnq role dzieci
w Swiadczeniu opieki, tam uwaza sie tez, ze
to kobiety (czyli cdrki), powinny jg swiadczyd.
Warto to stwierdzenie analizowad w kontek-
Scie dostepnych opcji opiekuniczych, majgc
swiadomos¢, ze przynajmniej czes¢ tych po-
glgdow jest rezultatem prowadzonej polityki
(tzw. policy feedback). Innymi stowy, posta-
wy dotyczqce tego obszaru polityki spotecz-

nej nie sqg kulturowo uwarunkowane, ale sq
tez rezultatem procesdow politycznych, ktéore
promujq opieke nieformalng, a w ograniczo-
nym stopniu - opieke nieformalng. Tego typu
rozwigzanie nie jest, rzecz jasna, uwarunko-
wane wytqcznie konserwatywnymi postawa-
mi osob odpowiedzialnych za ksztattowanie
systemu opieki, lecz réowniez ich niechecig do
generowania wydatkéw budzetowych. Po-
srednio uznaje sie zatem, ze koszty te ponio-

sq gospodarstwa domowe.

Jak wspomniano, wydatki na opieke nad
osobami niesamodzielnymi sq bardzo zréz-
nicowane. Dodatkowym utrudnieniem anali-
tycznym jest to, ze ustugi opiekuricze mogg
by¢ finansowane, organizowane i dostarcza-
ne przez rézne podmioty rzgdowe, samorzq-
dowe, pozarzgdowe, rynkowe i nieformalne.
Ponadto, niektére rozwigzania charaktery-
zujq sie naturalng hybrydowoscig. Dotyczy
to, na przyktad, instrumentdéw typu cash for
care, ktore finansujg opieke, nie muszg na-
tomiast oznaczad jej zinstytucjonalizowanej

formy.

Z punktu widzenia wydatkéw, podstawowg
zaleznoscig jest duzy udziat wydatkéw na
opieke instytucjonalng w wydatkach na opie-
ke nad osobami niesamodzielnymi ogdtem.
Innymi stowy, tam, gdzie wydatki na opieke
sg wysokie, tam tez spodziewac sie mozna
duzego udziatu opieki instytucjonalnej w tych
wydatkach. Przedstawicielami panstw,
w przypadku ktorych mozna méwic o takiej
zaleznosci, sqg panstwa skandynawskie, ale

rowniez Francja i Niemcy.

Jesli chodzi o dynamike reform opieki dtu-
goterminowej, mozemy wskazal trzy pod-
stawowe trendy. Po pierwsze, panstwa
skandynawskie, ale réwniez Austria i Stowe-
nia, dokonaty poszerzenia dostepu do opie-
ki, co stawia je posrdd europejskich liderow.
Inne kraje, takie jak Francja i Austria, prze-

prowadzity reformy pozwalajgce osiggngd



standard lideréw z potowy lat 90. ubiegte-
go wieku. Drugi trend to dos¢ szybkie dojscie
do wzglednie wysokiego poziomu do lat 90,
pozniej zas stabilizacja. Wreszcie, po trzecie,
wiele krajéw (w tym kraje Europy Srodkowej
z wyjgtkiem Czech i Stowenii) zapewniajg ni-
ski i niewystarczajgcy w stosunku do popytu
dostep do ustug opiekunczych. Zmiany w tych
krajach sg zbyt ograniczone, by mozna byto
moéwié¢ o dopasowywaniu sie do zmieniajg-

cych sie potrzeb.

Zarazem w literaturze podkresla sie, ze
wzrost roli opieki Swiadczonej w domu osoby
potrzebujqgcej nie jest przypadkowy. Wynika
on z nizszych kosztéw takiej formy opieki, ale
jest rowniez zgodny z ideq autonomii oséb
przy-
ktad, przez agendy unijne. ROwniez w tym

niesamodzielnych, promowang, na
przypadku mozna wyrdzni¢ trzy modele re-
lacji miedzy opiekg instytucjonalng a opiekg
swiadczong w domu osoby niesamodzielne;j.
Do pierwszego modelu zaliczamy kraje skan-
dynawskie, w ktérych wspoétwystepuje roz-
winieta opieka domowa i instytucjonalna.
Do drugiego modelu przypisa¢ mozna kraje
Europy Srodkowej, w ktérych zaréwno opieka

domowa i instytucjonalna sg niedorozwinie-

te. Trzecia grupa to z kolei panstwa Europy
kontynentalnej, w ktorych nacisk potozony
jest na opieke instytucjonalnq.

Dostep do roznych form opieki jest silnie uwa-
runkowany sytuacjg finansowgq, ale réwniez
ptcig czy tez poziomem edukacji. Réwniez tu-
taj widad silne zréznicowanie wsrdd krajow
europejskich. Ponownie, panstwa skandynaw-
skie zapewniajq dostep do ustug opiekunczych,
niezaleznie od statusu finansowego czy tez
zdrowotnego (nasilenia niesamodzielnosci).
Do tej grupy nalezqg réwniez kraje Beneluksu,
Hiszpania i Francja. Drugg grupe stanowiq
takie panstwa jak Niemcy, Austria i Stowe-
nia, w ktoérych osoby posiadajgce powazny
stopier niesamodzielnosci nie mogq liczy¢ na
bezwarunkowe wsparcie. W trzeciej grupie sg
kraje anglosaskie i Czechy charakteryzujqg-
ce sie umiarkowanie negatywnym wptywem
niesamodzielnosci na dostep do ustug opie-
kunczych. Oznacza to, ze w przypadku oséb
z umiarkowanymi potrzebami moze dojs¢ do
ich niezaspokojenia. Wreszcie Wtochy i pozo-
state kraje Europy Wschodniej to czwarta gru-
pa, w ktorej jakikolwiek problem zdrowotny
sprawia, ze dostep do ustug opiekuriczych jest

ograniczony (ibidem).

Ewolucja systemow opieki dtugoterminowej

REZIMY OPIEKI DEUGOTERMINOWEJ W LATACH 90.

Ranci i Pavolini (2013) proponujq klasyfika-
cje rezimow opieki dtugoterminowej wedtug

dwéch zasadniczych kryteridw:

1) poziomu zaspokojenia potrzeb (wyra-
zonego w odsetku osdb powyzej 65.
roku zycia objetych opiekqg instytu-

cjonalng bgdz korzystajgcych z ustug

opiekunczych w domu, w powigzaniu

z wysokoscig i adekwatnoscig s$wiad-

czen pienieznych),

2) powigzania i koordynacji ustug opiekun-
czych z opiekg zdrowotngq czy integracjq

spoteczng.

Na tej podstawie autorzy wyréznili poczgtko-
wo dwie grupy panstw, siegajgc do lat 90.:
posiadajgcych  ,uniwersalistyczny” model
opieki dtugoterminowej i tych, w ktorych prze-
wazat model ,rozdrobniony”, aby nastepnie
pokazal ewolucje tych systeméw. W pierw-
szej grupie znalazty sie takie kraje jak Dania,

Szwecja i Holandia, w ktérych notowano wy-



soki odsetek oséb objetych ustugami opiekun-
czymi, a dostarczanie ustug opiekuniczych byto

skoordynowane z innymi ustugami.

W Danii i Szwecji systemy te rozwijano juz
od wczesnych lat 50., w Scistej wspotpracy
na linii panstwo-podmioty lokalne. W Ho-
landii utworzony w 1968 roku system opie-
ki nad osobami niesamodzielnymi Algemene
Wet Bijzondere Ziektenkosten (AWBZ) stat sie
jednym z najwazniejszych instytucji holen-
derskiego panstwa opiekunczego, z wzorco-
wym modelem integracji dostarczycieli ustug
w ramach sektora publicznego i prywatnego.
Co wiecej, program opieki AWBZ funkcjonuje
w ramach ustug zdrowotnych. Zintegrowane
podejscie do opieki dtugoterminowej w tych
krajach wiqgzato sie tez z ogdlng koncepcjq

uniwersalistycznego panstwa opiekuriczego.

Kolejna grupa krajow, z dalece odmienng sy-
tuacjg w zakresie opieki dtugoterminowe;j,
to panstwa Europy Potudniowej, ktdre nie
rozwinety znaczqcych form opieki instytu-
cjonalnej czy systemu wsparcia pienieznego.
Wohpisujq sie zatem w model rezydualnego czy
tez familialistycznego panstwa opiekuncze-
go, czesto opisywanego w kontekscie rozwo-
ju polityki spotecznej w krajach tego regionu.
Przede wszystkim jednak opieka dtugotermi-
nowa w takich krajach jak np. Wtochy funk-
cjonuje bez centralnej

koordynacji, sama

definicja opieki dtugoterminowej nie jest
sprecyzowana, przez co na poziomie lokal-
nym rodznego rodzaju podmioty (publiczne
i prywatne) funkcjonowaty obok opieki zdro-
wotnej i niezaleznie od siebie, wtgczajgc w to

system wsparcia pienieznego.

W najgorszej sytuacji w latach 90. znala-
zty sie kraje Europy Srodkowej i Wschodniej,
ktére wtasnie reformowaty swoje gospodarki
i wprowadzaty gospodarke rynkowq, czemu
towarzyszyt proces wycofywania panstwa
z organizacji i finansowania programéw po-

lityki spotecznej, w tym ustug opiekunczych.

Wtedy jednak wiekszo$¢ z nich wcigz jesz-
cze posiadata wzglednie korzystng struktu-
re demograficzng, ktéra zaczeta sie jednak
zmienia¢ wraz ze spadkiem liczby urodzen
i zatamaniem sie wskaznikéw rozwoju demo-

graficznego w potowie lat 90.

PRESIA NA PANSTWO OPIEKUNCZE | REFORMY SYSTE-
MOW OPIEKI DEUGOTERMINOWEJ PO LATACH 90.

Ranci i Pavolini (2013) wymieniajqg kilka Zré-
det presji na zaangazowanie panstwa w or-
ganizacje i finansowanie ustug opiekunczych
we wszystkich z wymienionych wczesniej

grupach panstw.

Po pierwsze, z powodu zmieniajgcej sie struk-
tury wiekowej spoteczenstw i przybywaniu
0sO0b w starszym wieku, popyt na te ustu-
gi zaczgt gwattownie rosngé. Jednoczesnie
zmniejszyty sie mozliwosci zaopiekowania sie
osobg niesamodzielnq/starszq przez rodzing,
gtéwnie z powodu rosngcej liczby oséb pra-
cujgcych zawodowo (w tym kobiet, na bar-
kach ktérych tradycyjnie spoczywat ciezar
opieki), ale réowniez dlatego, ze wydtuzyt sie
okres aktywnosci zawodowej, potwierdzony
réwniez przez ewolucje systeméw emerytal-
nych oraz podwyzszenie i zréwnanie wieku

emerytalnego kobiet i mezczyzn.

Po drugie, pojawita sie silna presja finansowa
wynikajgca nie tylko z kurczgcej sie bazy po-
datkowej, ale réwniez ze zwiekszonego popy-
tu na inne programy polityki spotecznej czy
ustugi, w tym na opieke zdrowotng. Z jednej
wiec strony kraje takie jak Szwecja, Dania,
Francja, Austria czy Niemcy musiaty zna-
czgco zwiekszy¢ naktady na opieke zdrowot-
ng, z drugiej zas kraje Europy Potudniowej
zmuszone byty do cie¢ w wydatkach budze-
towych ze wzgledu na dyscypline fiskalng,
wyznaczajgcq konkretne poziomy wskazni-
kow makroekonomicznych, ktérych osiggnie-
cie jest konieczne dla cztonkostwa w strefie
euro. Wymuszato to z kolei dyscypline fiskal-



ng zwtaszcza w krajach, w ktérych wptywy
z podatkéw byty mniejsze z racji chocby niz-
szej ogolnej stopy aktywnosci ekonomicznej
i kobiet, i mezczyzn. Niektére rzgdy staraty
sie rozwijac¢ sektor opieki dtugoterminowe;j,
przesuwajqgc do finansowania tych progra-
moéw czes¢ srodkdw zasilajgcych do tej pory
opieke zdrowotng: w Anglii, Niemczech czy
w Danii wprowadzone zostaty indywidual-
ne limity czasowe na przebywanie w szpita-
lu, po osiggnieciu ktdrych pacjenci uznawani
byli za osoby wymagajgce opieki dtugoter-
minowej i przekazywani do poszczegdlne-
go programu tej opieki. W Szwecji ustugi te
zaczeto stopniowo przekazywad z sektora
opieki zdrowotnej do zadan z zakresu ustug
opiekunczych dostarczanych i zarzqdzanych
przez wtadze lokalne, co stanowito poczg-
tek pogorszenia sie dostepnosci i jakosci
tych ustug. Na problemy z finansowaniem
opieki dtugoterminowej wptyneta wiec takze
tendencja do decentralizacji odpowiedzial-
nosci i finansowania innych programéw po-
lityki spotecznej, chocby pomocy spotecznej
czy ustug opiekunczych dla matych dzieci.
W regionie Europy Wschodniej czesto jedyng
formg zewnetrznych ustug byli opiekunowie
domowi, finansowani (przynajmniej w wiek-
szej czesci) z budzetéow lokalnych; czesto tez
opieke ograniczano w ogdle do zapewnienia
podstawowych ustug zdrowotnych. Dopie-
ro gdy mingt kryzys lat 90. i niektore kraje
zaczety odnotowywad mniejsze deficyty bu-
dzetowe (lub nadwyzki), mogty wprowadzié
reformy rozszerzajgce dostep do ustug opie-
kunczych czy zwiekszy¢ naktady na swiad-
czenia opiekuncze: Niemcy w 1995, Francja
w 2002, a Hiszpania w 2007 roku, czyli tuz
przed kryzysem ekonomicznym, co znacznie
utrudnito faze implementacji tej reformy, nie
wspominajgc o ogolnym wptywie kryzysu na

mozliwosci rozwijania ustug spotecznych.

Po trzecie, autorzy omawianego opracowania
wsréd czynnikdw blokujgcych dostateczng

inwestycje w opieke dtugoterminowq wy-
mieniajg czynniki kulturowe i zmiane w po-
dejsciu do polityki spotecznej, polegajgcg na
przeorientowaniu priorytetdw z zapewnienia
dobrobytu i tagodzenia skutkdw ryzyk socjal-
nych na takie cele jak efektywnos¢ (kosztowa)
i elastycznos¢. Jesli chodzi o efektywnosc,
to w wielu krajach zarzgdzanie ustugami
spotecznymi czy ich dostarczanie byto cze-
sto przekazywane podmiotom zewnetrznym
(outsourcing), zgodnie z logikg Nowego Za-
rzgdzania Publicznego (NPM). Elastycznosé
jako cel pojawit sie réwniez w zwigzku z ak-
tywnoscig ruchow senioréw i opiekundw oséb
niesamodzielnych, wskazujgcych na koniecz-
nos¢ podniesienia autonomii oséb wymaga-
jgcych opieki i dostosowanie oferty wsparcia
do ich indywidualnych potrzeb i wyboréw.

Nalezy wreszcie wspomniel, ze wszystkie
kraje musiaty tak czy inaczej zwiekszy¢ na-
ktady na opieke dtugoterminowg: np. w Cze-
chach naktady na opieke dtugoterminowgqg
(wliczajgc w to opieke sprawowang w domu
przez cztonka rodziny) wzrosty od lat 90.
az o 88%. Wskazniki te byty zresztg zawsze
wyzsze dla krajow, w ktérych dostepnosc
i jakos¢ programdéw wsparcia dla oséb nie-
samodzielnych pozostawaty przez wiele lat
na bardzo niskim poziomie. Tabela 1 zawiera
przeglgd reform w krajach europejskich, kt4-

re wdrozono w ostatnich dwudziestu latach.

Podsumowujgc, nalezy stwierdzi¢, ze zrdz-
nicowaniu krajowych systemdw opieki to-
warzyszy istotne zrdznicowanie kierunkéw
reform, jakie prowadzq panstwa Unii Euro-
pejskiej.

Jakie sq najwieksze problemy obecnej polityki
opieki w Polsce? Czy mozemy w ogdle mowic
o spdjnej polityce publicznej w tym obsza-
rze? W jakim kierunku zmierzajg propozycje
rzqdu? Czy istniejg alternatywne, bardziej
pozgdane propozycje polityki opiekuriczej dla
poszczegdlnych grup? Jakg role odgrywa od-



dolna mobilizacja opiekunéw? Publikowane
nizej gtosy dwodch ekspertéow, zajmujgcych
sie problematykg opieki nad osobami niesa-

modzielnymi, prébujg udzieli¢ odpowiedzi na

przynajmniej czes¢ z tych pytan.

Tabela 1: Reformy opieki dtugoterminowej w Europie, 1970-2012

Kraj

Sytuacja w latach

Gloéwne reformy od lat 90.

1970- 1980
Szwecja rezim od lat 90.:,,racjonalizacja” systemu opieki nad osobami starszymi
uniwersalistyczny 1992: ustawa o gminach (decentralizacja)
1994: ustawa o niepetnosprawnosci
1991-2010: wprowadzenie mechanizméw rynkowych do systemu ustug
opiekunczych
2007: wprowadzenie ulg podatkowych dla opiekunéw oséb
niesamodzielnych i korzystajacych z ustug opiekuniczych
Dania rezim 1990: recentralizacja
uniwersalistyczny 1998: restrukturyzacja
2002: umocnienie zasady ,wolnosci wyboru” w przypadku ustug
opiekuniczych swiadczonych w domu
Holandia rezim 1990: restrukturyzacja i inne reformy ograniczajace dostepnos¢ ustug
uniwersalistyczny od lat 90.: systematyczne wprowadzanie elementéw rynkowych do
systemu dostarczania i finansowania ustug, deinstytucjonalizacja,
wprowadzanie opfat za ustugi itp.
1995: personalny budzet osoby niepetnosprawnej (,wolnos$¢ wyboru”)
Anglia rezim pét- od lat 90.: reformy opieki $wiadczonej na poziomie lokalnym
uniwersalistyczny (community care)
inicjatywy konsumenckie (dopfaty bezposrednie i budzety personalne)
Austria rezim rezydualny 1993: reforma systemu Swiadczen z tytutu opieki dlugoterminowe;j
1998: wiekszy nacisk na opieke nieformalng
lata 2000: reformy ograniczajace koszt funkcjonowania systemu
2007: regulacja ustug opiekunczych swiadczonych przez imigrantéw
Niemcy rezim rezydualny 1994: reforma ubezpieczen opiekuriczych
od lat 2000: reformy ograniczajace koszt funkcjonowania systemu
od 2008: zwiekszenie wysokosci Swiadczen
2012:,czas na rodzinng opieke”: skrécony czas pracy dla pracujacych
opiekunéw oséb niesamodzielnych
Francja rezim rezydualny 1997: pierwszy element systemu $wiadczen dla 0séb niesamodzielnych
(prestation spécifique dépendance - PSD)
2002: zasitek osobisty zwigzany z zapewnieniem samodzielno$ci osobom
starszym (allocation personnalisée pour I'autonomie des personnes
dgées— APA)
ciagta dyskusja nad rolg prywatnych ubezpieczen opiekunczych kontra
Jpiaty filar” (sktadki na opieke pielegniarska)
Wiochy rezim rezydualny brak istotnych reform systemu opieki, rozwdj opieki nieformalnej, opartej
na migrantkach
Hiszpania rezim rezydualny prawo o ustugach dla 0séb zaleznych (2006)
Czechy rezim rezydualny prawo o ustugach socjalnych (2006)

Zrédto: Ranci i Pavolini 2013, s. 289
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Rafat Bakalarczyk?

System opieki oparty na niewspomaganej rodzinie

Méwienie o niepetnosprawnosci w kontekscie
opieki pojawito sie w ostatnim czasie w de-
bacie publicznej pod wptywem oddolnego
ruchu tych, ktérzy opieke te sprawujg. Sq to
najczesciej rodzice niepetnosprawnych dzieci
i opiekunowie 0sdb dorostych niezdolnych do

samodzielnej egzystencji.

W niniejszym tekscie rozwine trzy zarysowa-
ne w tytule waqtki: znaczenie opieki w kontek-
Scie niepetnosprawnosci, rola rodziny w jej
sSwiadczeniu oraz ograniczenia i perspektywy

jej wspomagania.

(Nie)obecnos¢ opieki w mysleniu o niepetnosprawnosci

Gdyby nie protesty, kwestia opieki nad
jej

formalnego segmentu - nadal nie zajmo-

niepetnosprawnymi - zwtaszcza nie-
wataby poczesnego miejsca w agendzie
publicznej, a nawet ekspercko-akademickiej.
Rzadka obecnos¢ tej problematyki zdaje sie
mie¢ zrédta w charakterze tego zjawiska
i w kontekscie zmieniajgcych sie dyskursow
na temat niepetnosprawnosci, jak i w zakre-

sie polityki spoteczne;j.

Wraz z odchodzeniem od myslenia o niepet-
nosprawnosci w kategoriach medycznych
w kierunku modelu spotecznego, w ktérym
niepetnosprawnos¢ to nie tyle cecha jednost-
ki, ile wynik niedopasowania okolicznosci
spotecznych do potrzeb i mozliwosci osoby
z uszczerbkiem sprawnosci, wqtek opieki sitg
rzeczy przestaje by¢ pierwszoplanowy. Wiek-
szy nacisk ktadzie sie w tej perspektywie na
wtgczenie (inkluzje) i integracje z otoczeniem

spotecznym oraz na normalizacje obecno-

Sci w nim osob z niepetnosprawnosciq. Za-
zwyczaj towarzyszq temu dziatania na rzecz
aktywizacji zawodowej, edukacyjnej, spotecz-
nej, kulturalnej itp. Jest to kierunek skgdingd
stuszny i zbiezny z duchem ratyfikowanej
w ostatnich latach przez Polske Konwen-
cji ONZ o prawach osoéb niepetnosprawnych,
jak i z zyskujgcg w kraju na popularnosci
od ponad dekady perspektywg aktywnej po-
lityki spotecznej, takze w odniesieniu do in-
nych grup. Kwestia opieki moze zas kojarzyc
sie jednoczesnie z dawnym, biomedycznym
ujeciem niepetnosprawnosci i z pasywnym,
nieusamodzielniajgcym  modelem  polityki
spotecznej. Jednak w przypadku czesci oséb,
zwtaszcza tych ze znaczng niepetnospraw-
nosciqg fizyczng, a tym bardziej intelektual-
ng, kontekst opiekunczy jest réwniez bliski
ich doswiadczeniu. Takze w sSwietle debaty
i raczkujgcej u nas polityki senioralnej dziata-

niom na rzecz integracji i aktywizacji powin-

2 Instytut Polityki Spotecznej Uniwersytetu Warszawskiego.
3 Wgqtek opiekuniczy pojawia sie najczesciej w kontekscie polityki senioralnej, natomiast rzadziej w kontekscie polityki
dotyczqcej oséb z niepetnosprawnosciq. | choc faktycznie potrzeba opieki dtugoterminowej jest najpowszechniejsza
wtasnie w starszych, a zwtaszcza najstarszych, grupach wiekowych, ktérych sytuacjg sie tutaj przede wszystkim
zajmuje, to jednak chciatem zwrdci¢ uwage, ze rozwiqgzan opieki dtugoterminowej nie mozna omawiac i tworzyd
w ramach polityki senioralnej, choéby dlatego, ze niezdolnos¢ do samodzielnego funkcjonowania towarzyszy ludziom

w réznym wieku.
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na towarzyszy¢ publiczna troska i refleksja
nad odpowiedzig na potrzeby tych, ktdrzy
samodzielni nie sq i w wielu przypadkach nie
bedq, a wymagajg wsparcia, nieraz catodo-

bowego, w codziennym funkcjonowaniu.

Drugim powodem stabej obecnosci wgtku
opiekunczego w sferze publicznej jest to, ze
dziedzina ta w duzej mierze zostata sprywa-
tyzowana i przerzucona w sfere nieformalng.

Dopodki osoba znacznie niepetnosprawna nie

trafi do instytucji statego pobytu (w ramach
stuzby zdrowia lub sektora socjalnego) po-
zostaje w ogromnej mierze pod opiekg bli-
skich, najczesciej z kregu najblizszej rodziny.
Instytucje, ktore wkraczajg w jej swiat, mogq
petni¢ rdozne funkcje - edukacyjne, rewalida-
cyjne, rehabilitacyjne, zdrowotne, jednak to,
co stricte opiekuncze, w ogromnej mierze
lezy w gestii najblizszych i nie podlega kom-

pleksowemu zabezpieczeniu.

Kulturowy fundament - zapadajgcy sie grunt

Ten stan rzeczy ulegt przez lata naturaliza-
cji i byt traktowany przez wielu jako oczywi-
sty. Poniekqd dzieje sie to za sprawg tego,
ze troske przedstawia sie w Swietle wie-
zi opartych na mitosci, ktorq wszak trudno
wyceni¢. W przypadku opieki nad niesamo-
dzielnqg osobg starszg jeszcze do 2009 roku
bliska osoba nie otrzymywata jakiegokolwiek
swiadczenia powigzanego z opiekg, nawet
gdy catkowicie zrezygnowata z pracy, by od-
dad sie temu zadaniu (a i dzis wiele opieku-
néw nie otrzymuje z tego tytutu wsparcia).
Czy jednak na pewno ten stan rzeczy jest na-
turalny, a przede wszystkim, czy jest pozq-
dany, zwtaszcza w swietle naktadajgcych sie
wyzwan, takich jak ,podwdjne” starzenie sie
spoteczenstwa, migracje ludnosci i ostabienie
wiezi rodzinnych, a takze wieksze niz dawniej
dgzenie do aktywnosci zawodowej kobiet, na
ktorych dotgd w ogromnej mierze spoczywa-

ty obowiqzki opiekuncze?

Wzgledna trwatos¢ modelu systemu opieki
opartego na sektorze nieformalnym (z naci-

skiem na najblizszqg rodzine) wydaje sie wy-

nika¢ ze splotu uwarunkowan kulturowych
i instytucjonalnych. Na te pierwsze sktada-
jg sie przede wszystkim wysokie oczekiwa-
nia co do zaangazowania rodziny w sferze
opieki, przy mniejszej akceptacji dla opieki
formalnej. Ilustrujg to kolejne edycje Euroba-
rometru, pokazujgce, ze w obliczu niesamo-
dzielnosci w starszym wieku wiekszy odsetek
respondentéw odpowiada, ze na stare lata
wolatby, by w codziennym funkcjonowaniu
pomagaty im mieszkajgce z nim dzieci, zas
znacznie mniej oséb chciatoby opieki formal-
nej - zaréwno tej w warunkach domowych
jak i, a nawet tym bardziej, instytucjonal-
nych* (Eurostat 2007).

Co zastanawiajqce, stosunkowo mato oséb
wskazato wariant, w ktéorym pomoc jest
sSwiadczona ze strony bliskich, ale nieko-
niecznie mieszkajgcych we wspélnym lo-
kum, a sktadajgcych systematyczne wizyty.
Prowadzi to do konstatacji, ze duza czesé
spoteczenstwa oczekuje raczej bliskiej i dos¢
intensywnej wiezi zyciowo-opiekuniczej mie-

dzy jej stronami.

“ Por. Health and long-term in European Union. Raport. Special Eurobarometer 283/ Wave 67.3 - TNS Opinion & Social,

2007 r.
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Prawo konserwujgce i dezaktywizujqce

Wydaje sie, ze ten model umacniany jest takze
przez system prawny. Koniecznos¢ sprawowa-
nia statej opieki - nie zas udzielania wsparcia
w rozmaitych czynnosciach zycia codziennego
w okreslonym wymiarze - aby modc otrzymad
wsparcie z tego tytutu, moze stanowi¢ realne
ograniczenie dla oséb odwiedzajgcych osobe
starszq (cho¢ formalnie nie ma zapisu mé-
wigcego o wspoélnym zamieszkaniu i w prak-
tyce co poniektdrzy opiekunowie nie prowadzg
z podopiecznymi jednego gospodarstwa do-
mowego). Ponadto, wymdg catkowitej rezyg-
nacji z jakiegokolwiek zatrudnienia réwniez
sprzyja intensywnemu oddaniu sie opiece nie-
formalnej. Prawny zakaz uzyskania docho-
du z pracy w potgczeniu z niskg wysokoscig
(zwtaszcza w przypadku opieki nad dorostymi)
swiadczenia i ryzykiem jego utraty, prowadzi
do niekorzystnej sytuacji dochodowej takich
gospodarstw, niepozwalajqcej na zakup ustug
opiekunczych wspomagajgcych  w  opiece,
a takze utrudniajgcej otrzymanie ustug opie-
kunczych z pomocy spotecznej, ktore rowniez
sqg czesciowo odptatne (po przekroczeniu kry-
terium dochodowego), a co wiecej, ustawowo

dedykowane zasadniczo osobom samotnym?®.

By mdc ubiegad sie o wsparcie pieniezne z ty-
tutu statej opieki i w zwigzku z tym rezygnacji

Opieka formalna - w nienajlepszej formie

Gtebiej zakorzeniona nieufnos¢ wobec opie-
ki instytucjonalnej jako takiej (co moze byc
takze wykorzystane jako potencjat w kontek-
scie promowania popularnej w agendzie UE

deinstytucjonalizacji opieki) naktada sie na

z pracy, wymagany jest obowigzek alimen-
tacyjny wobec podopiecznego (patrzgc na
orzecznictwo Trybunatu, mozna powiedzied,
ze uprawnienia do ewentualnego wsparcia
sq wrecz wyprowadzane z tego obowigz-
ku, a ustawodawca - mimo zgtaszanych
postulatow strony spotecznej - nie bardzo
jest sktonny od tego odstgpic). Odciecie od
mozliwosci wsparcia z tytutu opieki oséb in-
nych niz najblizsi krewni (poza szczegdlnymi
przypadkami i procedurami przyznania sta-
tusu opiekuna faktycznego) moze tez dziatac
demotywujgco, jesli chodzi o oddawanie sie
czynnosciom opiekuriczym przez osoby spoza
kregu najblizszych krewnych, co dodatkowo
petryfikuje silnie rodzinny model opieki.

Co wiecej, brakuje instrumentéw pozwala-
jgcych na godzenie czynnosci opiekuriczych
z pracq zawodowq - co prowadzi do szcze-
golnego zagrozenia przecigzeniem i wypa-
leniem tej grupy opiekundw i sprzyja raczej
strategii albo rezygnacji z pracy i przejscia
na ktores ze swiadczen opiekunczych, albo
rezygnacji z opieki i poddania podopieczne-
go petnej instytucjonalizacji. Sytuacja ta ob-
cigzona jest powaznymi dylematami, presjq
spoteczng i ryzykiem stygmatyzacji oséb,
ktdre sie na to decydujq.

negatywny spoteczny odbidr instytucji opieki
instytucjonalnej. Co prawda, badania robione
w tego typu placéwkach wskazujg na ogdlne
zadowolenie z warunkdw zycia w nich (Jurek

2010, s. 89), nie brak jednak takze sygnatow o

5 Art. 50. 1.ustawy o pomocy spotecznej z 2003 roku stanowi, ze: Osobie samotnej, ktéra z powodu wieku, choroby lub
innych przyczyn wymaga pomocy innych oséb, a jest jej pozbawiona, przystuguje pomoc w formie ustug opiekunczych
lub specjalistycznych ustug opiekunczych, aczkolwiek w dalszych przepisach czytamy réwniez ze: Ustugi opiekun-
cze lub specjalistyczne ustugi opiekuricze mogq by¢ przyznane réwniez osobie, ktéra wymaga pomocy innych oséb,
a rodzina, a takze wspdlnie niezamieszkujgcy matzonek, wstepni, zstepni nie mogg takiej pomocy zapewnic. To, czy
otoczenie 0s6b niemieszkajgcych samotnie, nie moze takiej pomocy zapewni¢, jest jednak dos¢ uznaniowe i w praktyce
czesto oczekiwane na niekorzys¢ oséb ubiegajgcych sie o pomoc.
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pojawiajgcych sie nieprawidtowosciach w po-
szczegdlnych z nich. Warto jednak zachowad
ostroznos¢ przy ekstrapolowaniu pojedyn-
czych negatywnych przypadkdéw na wizerunek
catego sektora. Gtosnym przyktadem ostat-
nich lat byt nagtosniony casus Domu Opieki
»Rados¢”, w ktérym dochodzito do przemocy
wobec pensjonariuszy. Cho¢ zta fama prze-
szta na domy pomocy spotecznej w ogdle,
jako potencjalng przestrzen krzywdy dozna-
wanej przez bezbronne osoby, znacznie stabiej
przebita sie informacja, ze byta to prywatna
placdéwka, prowadzona nielegalnie, bez za-
chowania standarddéw. Przypadek ten mowit
wiec nie tyle o realiach funkcjonowania pub-
licznych domoéw pomocy spotecznej, lecz o
innym problemie - niekontrolowanym rozro-
scie placowek opieki dtugoterminowej prowa-
dzonych w ramach dziatalnosci gospodarczej
(nieraz pod mylgcym szyldem pensjonatéw,
hosteli itp.),

nieraz oferujg swoje ustugi konkurujgc ceng,

ktére dziatajgc poza kontrolg,

kosztem standardow jakosci i bezpieczenstwa.
Tworzenie mechanizmdw kontrolujgcych prze-
strzeganie standardéw i bodZcéw motywujg-
cych do tego to réwniez wazne wyzwanie dla
polityki publicznej w zakresie opieki®.

Takze publiczne domy pomocy spotecznej sq
narazone ze swej natury jako instytucje to-
talne na pewne naduzycia. Ponadto, nawet
abstrahujgc od mozliwych naduzyd, ta for-
muta opieki przez wiele oséb nie jest wcigz
preferowana, a takze nieoptymalna w swiet-
le imperatywu dqzenia do zwiekszenia pod-
miotowosci i uczestnictwa spotecznego oséb

niepetnosprawnych. W zwigzku z tym raczej

nie powinna by¢ traktowana jako pierwszo-
planowy wariant w obliczu pojawienia sie
do

Pozqdane jest tworzenie wsparcia poétinsty-

niezdolnosci samodzielnej egzystencji.

tucjonalnego (dziennego) i srodowiskowego
(w miejscu zamieszkania), ktére w dtuzszej
perspektywie

mogqg przynies¢ spoteczne

i ekonomiczne korzysci.

Jednoczesnie, formy opieki i wsparcia wyma-
gajgce przynajmniej czasowedo opuszczenia
dotychczasowego srodowiska zamieszkania
zapewne nadal pozostang nieuniknione chocby
w zwiqzku z rosngcym udziatem gospodarstw
0sob samotnych i mozliwosciami przedtuza-
nia zycia oséb o bardzo znacznej zaleznosci od
specjalistycznej opieki (np. w zwigzku ze zmia-
nami neurodegeneracyjnymi). Sektor opieki
instytucjonalnej bedzie wiec nadal wymagat
podtrzymania, a takze modernizacji w strone
uczynienia opieki - zgodnie z duchem wspo-
mnianej deinstytucjonalizacji - bardziej przy-
pominajgcqg otoczenie domowe niz szpitalne,
przy zachowaniu dostepu do profesjonalnej

pomocy medycznej i rehabilitacyjnej.

W obecnym stanie rzeczy problemem jest nie
tylko jakos¢, ale i dostep do tego typu pla-
cowek, a takze rozktad kosztéow po stronie
gminy, potencjalnego mieszkarnca i jego ro-
dziny. Brak wsparcia budzetowego demoty-
wuje samorzgdy do rozwoju tego segmentu
opieki, a rodziny do korzystania z nich, wobec
czego placéwki bywajg przepetnione, czas
oczekiwania dtugi, a rodziny niejednokrotnie
rezygnujq z tej formy opieki’, biorgc na wtas-

ne barki obowiqzki opiekuncze.

6 Jednym z pomystéw systemowych, ktéry obok innych celéw ma w zatozeniach przyczynic sie takze do oddziatywanie
na standardy na rynku ustug opiekuriczych, jest koncepcja tzw. czeku opiekunczego, zawarta w projekcie ustawy o
pomocy osobom niesamodzielnym (zwanym projektem Augustyna). Przewiduje on mozliwos¢ publicznego refundowa-
nia kosztéw ustug opiekuniczych wybranych przez osoby wymagajgce opieki, ale tylko wzgledem Swiadczeniodawcéw,
ktérzy podlegajg rejestracji i spetniajq okreslone standardy. Ten wgtek to zaledwie fragment szerszej koncepcji zmiany
instytucjonalnej w zakresie polityki opieki. Wigcej o tych propozycjach mozna przeczytaé na stronie http://niesamo-

dzielnym.pl.

7 Problematyke dostepu do doméw pomocy spotecznej i kosztach pobytu eksplorujq analizy Z. Szwedy-Lewandow-
skiej, z ktorych czes¢ mozna znalez¢é pod adresem: http://repozytorium.uni.lodz.pl:8080/xmlui/handle/11089/3/
browse?value=Szweda-Lewandowska%2C+Zofia&type=author.
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Indywidualne przeciqzenie - publiczne koszty i straty

Wysoka sktonnos¢ wielu polskich rodzin do
opieki nad bliskimi zazwyczaj traktowana
jest jako pozytywny wyraz wiezi, poswiecenia,
a gdy mowa o opiece nad osobami starszymi,
takze solidarnosci miedzygeneracyjnej. Mniej
chetnie dostrzega sie, ze indywidualne decy-
zje bywajg nieraz wymuszone wspomnianymi
wyzej okolicznosciami, a takze nie uwzgled-
nia sie zagrozen i ukrytych bgdZ oddalonych
w czasie kosztow indywidualnych, spotecz-
nych i ekonomicznych. Te koszty po stronie

opiekuna to przede wszystkim:

* ryzyko wykluczenia materialnego (ubo-
stwa), a takze jego wptywu na wyklu-
czenie spoteczne i kondycje zdrowotng
cztonkédw gospodarstwa domowego/ro-

dziny, w ktdérych sprawowana jest opieka,

e ryzyko wykluczenia zawodowego
w zwigzku z koniecznoscig rezygnacji
z pracy/ograniczeniem jej wymiaru lub
wydajnosci bgdz koniecznoscig zmiany

miejsca pracy,

* ryzyko ograniczenia kontaktéw towa-

rzyskich i spotecznej izolacji,

e ryzyko urazéw zwigzanych ze sprawo-
waniem opieki (np. w zwigzku z podno-

szeniem osoby chorej/niepetnosprawne;j),

e ryzyko zaniedbania wtasnego zdrowia
w zwiqzku z koncentracjg na osobie
podopiecznego,

e ryzyko fizycznego przemeczenia,

e wypalenie psychiczne i stres (zwtaszcza
w przypadku opieki nad osobami z de-

mencjq i zaburzeniami Swiadomosci).

Istnienie tych zagrozernn indywidualnych,
oprdocz tego, ze uderza w dobrostan jednost-

ki, niesie tez koszty spoteczno-ekonomiczne.

Co prawda, opiekunowie 0sdb niepetnospraw-

nych nieraz wskazujq, ze panstwo dzieki ich
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poswieceniu wiele oszczedza (np. znacznie
wyzsze koszty opieki instytucjonalnej, ktére
trzeba bytoby pokry¢, gdyby osoby niesamo-
dzielne zostaty oddane do placéwek), jednak
patrzqc szerzej, oszczednosci po stronie pan-
stwa na systemie opartym na niewspieranej
rodzinie sq pozorne. Potencjalne koszty mode-
lu opieki opartego na zaangazowaniu rodziny,

ktéra nie otrzymuje wsparcia, sq nastepujgce:

e zwiekszone wydatki zdrowotne wobec

wypalonych opiekundw,

» koniecznos¢ jeszcze dalej idgcej insty-
tucjonalizacji opieki w zwigzku z nie-
moznoscig kontynuowania opieki przez
bliskich na skutek pogorszenia si¢ ich

zdrowia,

e utracone mozliwosci uzyskania gospo-
darczych i spotecznych korzysci z pra-
cy osob, ktore bedg musiaty catkowicie
zrezygnowa¢ z zatrudnienia, by oddad
sie opiece, a takze pdzniejsze wieksze
wydatki na ich ponowng aktywizacje lub
zabezpieczenie po ustaniu opieki,

e niemoznos¢ petnienia ze strony opieku-
néw innych waznych dla indywidualnego
i spotecznego rozwoju funkcji, takich jak
pomoc w wychowywaniu dzieci i wnu-
kéw, aktywnos¢ obywatelska, rozwijanie

zainteresowan i umiejetnosci.

By przeciwdziata¢ tym zagrozeniom i kosz-
tom, nalezatoby przeorientowacd istniejgcy
system wsparcia. Obecnie jego charaktery-
styka wyglgda nastepujgco:

» system wsparcia opiera sie gtdwnie na
swiadczeniach pienieznych przy niedo-

borze wsparcia pozapienieznego,

e wsparcie pieniezne jest niewysokie i se-
lektywne, przez co opiekunowie zyjq nie-
raz w zagrozeniu ubdstwem i poczuciu
niestabilnosci bytowej,



e brak jest instrumentdéw wspierajgcych
godzenie opieki z pracg, przez co opie-
kunowie czesto zmuszeni sq albo rezyg-

nowa¢ z pracy i oddad sie intensywnej
Niedobor wsparcia w naturze

Gdy bliscy przejmujg opieke, mozliwos¢ uzy-
skania pomocy jest bardzo ograniczona.
Ilustruje to ponizsza tabela zestawiajgca
mozliwe formy wsparcia z tym, na ile wyste-

pujg one w Polsce.

Tabela 2: Formy pozapienieznego wsparcia dla opieku-
néw i ich obecnos¢ w polskim systemie praw-
nym

Czy jest na poziomie
systemowym
przewidziane

w Polsce?

Rodzaj wsparcia

Urlop wytchnieniowy Nie
Wsparcie psychologiczne Nie
i terapeutyczne dla opiekuna
Informacje i doradztwo Nie
Wsparcie w opiece nad Nie
podopiecznym w ciaggu dnia,
majace na celu czasowe

odcigzenie opiekuna

Centra samopomocy Nie

i integracji dla opiekunéw

Wsparcie po ustaniu opieki
(np. na skutek Smierci
podopiecznego)

Nie (sg przewidziane
zmiany umozliwiajace
pobieranie zasitku dla
opiekuna po ustaniu
opieki)

Urlopy dla opiekuna
pracujgcego w zwigzku ze
sprawowaniem opieki

Nie (jest tylko zasitek
opiekuniczy na czas
urlopu w zwiazku

z opieka nad chorym
cztonkiem rodziny)

Regulacje w kodeksie pracy Nie
dostosowujgce warunki jej

wykonywania do potrzeb

i mozliwosci opiekuna

Zrddto: opracowanie wtasne

Z tabeli wynika, ze w zasadzie system wspar-
cia nalezatoby dopiero zaczg¢ budowac od
kto-
re petnig funkcje zblizone do tych wyszcze-

podstaw. Istniejg pewne instytucje,

golnionych w tabeli, ale dostep do nich jest

opiece, albo ulegajg przecigzajgcemu
i niebezpiecznemu dla zdrowia tqczeniu
obowigzkdw zawodowych i opiekun-

czych.

w praktyce bardzo ograniczony. Przyktadowo
zasitek opiekunczy dla pracownika tymcza-
sowo idgcego na urlop w zwigzku z koniecz-
nosciqg zaopiekowania sie chorym cztonkiem
rodziny wynosi 60 dni w przypadku opieki
nad dzieckiem do 14. roku zycia i dwa tygo-
dnie w przypadku opieki nad osobg, ktdra
przekroczy ten wiek. Wymiar czasowy pobie-
rania tego zasitku wskazuje, ze jest to raczej
wsparcie w zwigzku z tymczasowqg chorobg
osoby bliskiej niz z jej trwatq niesamodziel-

nosciq i potrzebg dtugookresowej opieki.

Wsparcie w ciggu dnia jest mozliwe w ra-
mach ustug ze strony srodowiskowej pie-
legniarki opieki dtugoterminowej, jednak by
uzyskac skierowanie, konieczne sqg medycz-
ne przestanki - i to wtasnie do ustug pieleg-
niarsko-medycznych sprowadza sie ta forma
pomocy. Z kolei opieka w ramach pomo-
cy spotecznej jest, jak zostato wspomniane,
adresowana przede wszystkim do osdb sa-
motnych i trudno z niej korzystad, gdy na
co dzien osobq niesamodzielng opiekuje sie
cztonek rodziny. Wsparcie dzienne jest row-
niez ograniczone, zwtaszcza dla osdb, kto-
re wymagajq bardziej specjalistycznej pieczy
(np. osoby z niepetnosprawnosciami sprzezo-
nymi, gtebokg niepetnosprawnosciq intelek-
tualng czy zmianami neurodegeneracyjnymi,
postepujgcymi wraz z podesztym wiekiem).
Wiele wskazuje, ze ruszajgcy program Do-
mow Vigor - cho¢ co do kierunku stuszny
- w najblizszym czasie nie wypetni tej ilos-

ciowej i jakosciowej luki®. Brak tez gwaran-

& Program jest dopiero w pierwszej fazie, wiec nadal brakuje niezaleznych badan jego skutecznosci, ale dos¢ warto$ciowg analize programu

w przededniu jego przyjecia dostarcza tekst Wisniewski 2015.
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cji otrzymania opieki zastepczej na czas, gdy
opiekun musi sie czasowo oddali¢ od pod-
opiecznego (gdzieniegdzie pojawiajq sie tego
typu inicjatywy, ale sg to wciqz przyktady
raczej stabo spopularyzowanej lokalnej inno-
wagji niz powszechnych uprawnien). Te nie-

dobory prowadzq do tego, ze opiekun nie ma

Wsparcie pieniezne - tylko dla ubogich?

Wsparcie materialne jest skierowane gtéwnie
nie do osoby niesamodzielnej, lecz do opie-
kuna po spetnieniu przez niego szeregu kry-
teriow. Jest to wsparcie wysoce selektywne,
zalezne od spetnienia niskiego kryterium do-
chodowego, petnej rezygnacji z aktywnosci
zawodowej, a takze adresowane tylko do
0s0b o bliskim stopniu pokrewienstwa (obo-
wigzek alimentacyjny wobec podopiecznego).
Takze wysokos¢ tego wsparcia jest niewiel-
ka (w przypadku opiekunéw oséb dorostych
dotgd na poziomie 520 ztotych). Polityke
na rzecz wsparcia pienieznego cechuje wy-
soka niestabilnos¢ na przestrzeni ostatnich
lat. Towarzyszg temu burzliwe protesty, in-
terwencje Rzecznika Praw Obywatelskich

mozliwosci wytchnienia i nie moze czasowo
odstgpi¢ od zajmowania sie podopiecznym,
nawet w obliczu wtasnej choroby, potrze-
by leczenia czy wskazania do rehabilitacji,
o prawie do wypoczynku i regeneracji sit nie
wspominajgc. A to generuje odtozone w cza-

sie ogromne koszty zdrowotne.

i wyroki Trybunatu Konstytucyjnego. W odpo-
wiedzi na ostatni z nich przygotowywane sq
wtasnie kolejne zmiany prawne budzqgce nie-
pokdj srodowiska opiekundw.

Dyskusje nad wysokoscig wsparcia i warun-
kéw, jakie trzeba spetni¢, by je otrzymad,
warto poprzedzi¢ pytaniem o to, co jest
(i co powinno by¢) funkcjg Swiadczen pie-
nieznych. Czy chcemy po prostu zabezpieczy¢
rodziny z osobg niesamodzielng w obli-
czu niedostatku i woéwczas wsparcie to be-
dzie zblizone w swym celu i konstrukcji do
Swiadczen pienieznych z pomocy spotecznej
(opartych na tescie dochoddw, wywiadzie
srodowiskowym, pewnej uznaniowosci w ich

przyznawaniu itp.)? Czy tez funkcje wspar-

Tabela 3: Swiadczenia opiekuricze w obecnym stanie prawnym i w projekcie MPiPS

Swiadczenie

pielegnacyjne

Specjalny zasitek
opiekunczy

Zasitek dla
opiekuna

Swiadczenie pielegnacyjne
w projekcie MPiPS

Wysokos¢ 1200 ztotych 520 ztotych 520 ztotych | 800 ztotych (dla opiekunéw
wsparcia (od 1 stycznia 2016: 1300 0s6b dorostych);
ztotych) 1200 ztotych (dla opiekunéw
dzieci)
Kryterium Brak 664 ztotych netto Brak 1000 ztotych netto na osobe
dochodowe na osobe
Kryterium Niepetnosprawnos¢ Niepetno- Niepetno- Bez wzgledu na wiek w ktérym
wieku po powstata przed 18. sprawnos¢ sprawnos¢ powstata niepetnosprawnos¢
stronie rokiem zycia lub 25. powstata w okresie | powstata
podopiecznego | rokiem zycia jesli dorostosci w okresie
pobierat nauke dorostosci
Kryteria Catkowita rezygnacja lub | Jak w rubryce jak Jak poprzednio (pewne
po stronie niepodejmowanie pracy; | obok w rubryce ograniczenia w obrebie
opiekuna niepobieranie swiadczen obok obowigzku alimentacyjnego
emerytalno-rentowych; dla 0séb innych niz krewni
obowiazek alimentacyjny w pierwszym stopniu);
wobec podopiecznego pewne uprawnienia dla oséb
otrzymujacych $wiadczenia
emerytalno-rentowe

Zrédto: opracowanie wtasne
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cia widzimy raczej w perspektywie kompen-
sacji kosztow i zaspokajania potrzeb, jakie
towarzyszg opiece nad osobq znacznie nie-
petnosprawng i/lub kosztéw alternatywnych
(utraconych mozliwosci), jakie ponosi opie-
kun w zwigzku z decyzjq o rezygnacji z pracy
lub jej niepodjeciu. Jeszcze inna mozliwa per-
spektywa to dgzenie do dowartosciowania
i wynagrodzenia swego rodzaju nieodptatnej
i trudnej do wycenienia (ale spotecznie waz-
nej) pracy, jakg jest petnienie roli opieku-
na. Patrzgc na zmieniajqcq sie konstrukcje
swiadczen na przestrzeni minionej dekady
mozna zaryzykowad stwierdzenie, ze w przy-

padku opieki nad osobg dorostq i starszg

Whioski i rekomendacje

Gtowny wniosek ptyngcy z przedstawionych
rozwazan jest nastepujgcy: model opie-
ki dtugoterminowej oparty w znacznej mie-
rze na stabo wspomaganej rodzinie jest nie
do utrzymania. Zaréwno dlatego, ze zacho-
dzq kulturowe, demograficzne i ekonomiczne
zmiany rzutujgce na funkcjonowanie rodziny,
jak i dlatego, ze dotychczasowy model gene-
ruje ogromne indywidualne, spoteczne i eko-
nomiczne koszty. Potrzebne sq wigc nie tylko
konkretne zmiany w poszczegdlnych aktach
prawnych, ale radykalna zmiana paradyg-

matu.

Nowe podejscie powinno cechowad, po
pierwsze, szukanie wiekszej réwnowagi od-
powiedzialnosci za organizowanie, finanso-
wanie i Swiadczenie opieki miedzy jednostkg
i jej rodzing a wspdlnotg (w tym panstwem).
Po drugie, potrzeby osdb niezdolnych do sa-
modzielnej egzystencji i ich bliskich powin-
ny by¢ zaspokojone w ramach wzajemnego
przenikania sie poszczegdélnych sektoréw
opieki. Chodzi o to, by opiece sprawowanej
w rodzinie nie towarzyszyto umycie rgk ze

strony panstwa, ale jej wspomaganie, a przy
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wyraznie dominuje perspektywa wsparcia
typowo socjalnego, podczas gdy w przypad-
ku opieki nad niepetnosprawnymi dzie¢mi
i osobami, ktére nabyty niepetnosprawnosd
w dziecinstwie, konstrukcja prawna swiad-
czen nie pozwala na jednoznaczne przypisa-
nie jej trwale do ktérejkolwiek ze wskazanych
trzech perspektyw (nazwijmy je umownie: so-
cjalng, kompensacyjng i gratyfikacyjng). Acz-
kolwiek w mysleniu i dziataniu ustawodawcy
daje sie odczu¢ dgzenie do tego, by uczynié
go pomocgq selektywng, zalezng od kryterium
dochodowego, co wywotuje sprzeciw i opor
po stronie zorganizowanego srodowiska ro-

dzin.

tym, by opiece instytucjonalnej towarzyszy-
ty dziatania na rzecz integracji osoby niesa-
modzielnej ze spotecznym, w tym rodzinnym,
otoczeniem i tworzenie w instytucji warun-
kow zblizonych do srodowiskowych i domo-
wych. Pewnym uzupetnieniem i pomostem
powinno byl rozszerzanie sieci wsparcia
w formie osrodkdw dziennych, formalnych
ustug w warunkach domowych, jak i ustug
kierowanych do osoby, ktéra sprawuje opieke
nieformalng. Jesli chodzi o ten ostatni seg-
ment - jak zostato pokazane - wymaga on
dopiero budowy od fundamentdw, ktdre nie

zostaty dotgd potozone.

O opiece nalezy mysle¢ w szerokim zakresie
podmiotowym, a wiec uwzgledniajqc specy-
fike sytuacji oséb znajdujgcych sie pod statg
opiekg bliskich, oséb samotnych i tych, kté-
rych bliscy probujg godzi¢ opieke z zyciem
zawodowym lub z innych powoddw nie opie-
kujg sie bliskimi w sposdb ciggty. Nalezy tez
rozszerzy¢ wsparcie dla opiekundéw o osoby,
ktére nie sq cztonkami rodziny ani gospo-
darstwa domowego o0sdb, ktdre opieki wy-

magajqg. Chodzi np. o sgsiadéw, przyjaciot,



wolontariuszy. Obecny system publiczny ani
nie tworzy dla tej grupy wsparcia, ani nie daje
bodzcéw motywujgcych do podjecia sie opie-
ki. Podobnie jest w przypadku pracujgcych
opiekunéw. Tu nie tylko brak zachet i po-

mocy, ale mamy wrecz do czynienia z sytu-
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acjq, gdy otoczenie prawne i instytucjonalne
tworzy bariery do kontynuowania bgdz po-
dejmowania pracy. Utrzymywanie tego stanu
rzeczy nie tylko trudno pogodzi¢ z obietni-
cami spotecznymi polskiej modernizacji, ale

takze z jej wyzwaniami gospodarczymi.
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Pawet Kubicki®

Swiadczenie pielegnacyjne - proteza

Proponowane rozwigzania na rzecz wspiera-
nia opiekunéw osob z niepetnosprawnoscia-
mi wymagajq catosciowego przeobrazenia,
albowiem w obecnej formie nie gwarantujq
ani dostosowanego do potrzeb wsparcia dla
osoby z niepetnosprawnoscig, ani odpowied-
niego zabezpieczenia opiekunowi Swiadczg-
cemu opieke. Co wigcej, rozwiqgzania prawne
zaproponowane w konsultowanym projekcie
ustawy o zmianie ustawy o Swiadczeniach
rodzinnych oraz niektérych innych ustaw™
przez swojq konstrukcje tworzg pozorne
oszczednosci dla budzetu panstwa, za to
catkiem realnie przyczyniajq sie do wyklu-
czania spotecznego gospodarstw domowych
z osobg z niepetnosprawnoscig.

Ponizszy tekst zostat przygotowany w ra-
mach 17. seminarium z cyklu Warszawskich
Debat o Polityce Spotecznej pt. ,Niepetno-
sprawnos¢ w Polsce - problemy opieki”,
organizowanego przez Fundacje im. Friedri-
cha Eberta i Fundacje ICRA". Pod wptywem
prowadzonej w trakcie seminarium dyskus;ji
i gtoséw wskazujgcych na koniecznos¢ zmia-
ny obecnych rozwigzan prawnych, poruszam
w opracowaniu dwa kluczowe zagadnienia.

Pierwszym z nich jest wskazanie gtéwnych

catosciowego systemu wsparcia

punktéw problemowych istniejgcych i pro-
ponowanych rozwigzan zmian prawnych,

drugim propozycja swego rodzaju mapy

drogowej na rzecz wprowadzenia reform
zgodnych z artykutem 26 (rehabilitacja) i 28
(odpowiednie warunki zycia i ochrona socjal-
na) Konwencji ONZ o Prawach Osdb Niepet-
nosprawnych (Dz. U. z dnia 25 pazdziernika
2012 r., poz. 1169). Nie omawiam natomiast
szczegdtowo samego projektu, jak i historii
zmian, odsytajqc zainteresowanych do tekstu
Rafata Bakalarczyka, jak i Biuletynu Informa-
cji Publicznej MPiPS. Wyjgtkiem jest krotkie
wprowadzenie historyczne, zwigzane z kon-

tekstem zmian.

Chciatbym tez zaznaczyd, ze przyjeta prze-
ze mnie perspektywa zwigzana jest przede
wszystkim z doswiadczeniami w dziatalnosci
pozarzqdowej w ramach stowarzyszenia Nie-
-Grzeczne Dzieci i projektu Wszystko Jasne™.
Jestem tez aktywnym uczestnikiem dzia-
tan na rzecz zmiany istniejgcych rozwigzan
prawnych w zakresie edukacji, jak i wspar-
cia oséb z niepetnosprawnosciami, a co za
tym idzie, blizsza jest mi perspektywa badan
w dziataniu™ niz typowe akademickie podej-
Scie neutralnego obserwatora.

Osoby z niepetnosprawnosciami w polityce spotecznej

Niepetnosprawnos¢ jako obszar polityki spo-
tecznej wystepowata w zasadzie od poczqt-

ku istnienia nowoczesnej polityki spoteczne;j.

Przede wszystkim w kontekscie zagrozenia
ubdéstwem o0sdb z niepetnosprawnosciami

i wykluczeniem ich z rynku pracy. W okresie

9 Szkota Gtéwna Handlowa.

' http://www.mpips.gov.pl/bip/projekty-aktow-prawnych/projekty-ustaw/polityka-rodzinna/projekt-ustawy-o-zmia-
nie-ustawy-o-swiadczeniach-rodzinnych-oraz-niektorych-innych-ustaw1-/.
" Por. podsumowanie seminarium: http://www.feswar.org.pl/fes2009/08raport/24_03_2015pl.php.

2 Por. strona projektu: www.wszystkojasne.waw.pl.

3 https://opub.dsw.edu.pl/bitstream/11479/51/1/Badania_w_dzialaniu_i_zaangazowana_antropologia_edukacyjna3.pdf.
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powojennym wzrost znaczenia problematy-
ki niepetnosprawnosci zwigzany byt z duzq
liczbqg okaleczonych na skutek dziatan wo-
jennych obywateli, w tym weterandw wojen-
nych. Wzrasta tez rola rehabilitacji, gtéwnie
zawodowej, mozliwej dzieki rozwojowi me-
dycyny. Dopiero druga potowa XX wieku to
stopniowy okres budowania petnoprawne;j
pozycji 0sdb z niepetnosprawnosciami w spo-
teczenstwie, cho¢ az do lat 70-80. w duzym
stopniu w oparciu o instytucje o charakterze
segregacyjnym. Przetom XX i XXI, a zwtaszcza
ostatnie lata to dominacja dyskursu wtgcza-
jgcego i przejscie z modelu medycznego na
spoteczny, czego zwienczeniem jest Konwen-
cja ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych
(por. Kotaczek 2010; Barnes i Mercer 2008;
Wozniak 2008). Nalezy zarazem podkresli¢,
ze duzy udziat w tych zmianach miaty tez
same osoby z niepetnosprawnosciami i ich
rodziny (PSOUU 2014; Shah i Priestley 2011).

Jednoczesnie, chod na liczbe oséb z niepetno-
sprawnosciami, jak i na wyzwania zwigzane
z kwestig niepetnosprawnosci, w najwiekszych
stopniu  wptywajg procesy demogrdficzne,
to organizacje pozarzqdowe dziatajgce na
rzecz seniorow i te skoncentrowane na oso-
bach z niepetnosprawnosciami rzadko ze sobq
wspotpracujg. Dostrzegam tez, ze z perspek-
tywy senioralnej postrzeganie niepetnospraw-
nosci wcigz silnie zwigzane jest z podejsciem
medycznym, gdy na spotecznym wymia-
rze niepetnosprawnosci skupiajg sie prze-
de wszystkim osoby z niepetnosprawnosciq
od urodzenia. Jest to bez wqtpienia zwiqza-
ne z rolg, jakg odgrywa niepetnosprawnosc

w ksztattowaniu sie tozsamosci jednostki.

Z perspektywy wspotczesnej polskiej polity-
ki spotecznej za kluczowq date transformacgji
systemu trzeba uzna¢ rok 1989, a w zasa-
dzie przemiany z poczgtku lat 90. i upadek
spotdzielczosci inwalidow i niewidomych, jak
i przesuniecie wiekszosci zagadnien zwigza-

nych z niepetnosprawnoscig z Ministerstwa
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Zdrowia do Ministerstwa Pracy i Spraw So-
cjalnych (obecnie MPiPS). Wiodqca rola resortu
pracy w kreowaniu polityki publicznej wo-
bec niepetnosprawnosci zostata zachowana
az do dnia dzisiejszego. Istotnym elementem
zmiany byto tez uchwalenie ustawy z dnia
9 maja 1991 o zatrudnieniu i rehabilitacji za-
wodowej 0séb niepetnosprawnych (Dz. U. 1991,
nr 46). Byta to pierwsza ustawa w powojen-
nej Polsce prébujgca w kompleksowy sposéb
uregulowad prawa osdéb niepetnosprawnych.
Natomiast za jeden z fundamentéw prawnych
obecnego systemu wsparcia mozna uznad
Ustawe z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabi-
litacji zawodowej i spotecznej oraz zatrud-
nianiu osob niepetnosprawnych (Dz. U. 1997,
nr 123, poz. 776 z pézn. zm.). Z catq pewnos-
cig istotnym impulsem do zmian stat sie rok
2004, jak i zwigzane z polskg akcesjg fundu-
sze unijne wydatkowane na przeciwdziatanie
wykluczeniu i aktywizacje osob z niepetno-

sprawnosciami.

Na zakoriczenie tego podrozdziatu nalezy tez
podkresli¢, ze cho¢ trudno uznad zagadnienia
zwigzane z niepetnosprawnoscig za kluczowe
w dyskursie publicznym, to do tej pory prob-
lematyce tej nie poswiecano nigdy tak du-
zej uwagi. Nigdy tez - w czym duza zastuga
zmiany paradygmatu na spoteczny - nie pod-
kreslano tak wyraznie, ze ograniczanie barier
wynikajgcych z niepetnosprawnosci nie jest
zadaniem osoby z niepetnosprawnosciq i jej
rodziny, ale catego spoteczenstwa. Stgd, moim
zdaniem, obecne konflikty nie wynikajg z tego,
ze polski rzgd w szczegélny sposéb zaniedbuje
problematyke niepetnosprawnosci. Wigzq sie
raczej ze zwiekszajgcym sie dysonansem mie-
dzy, z jednej strony, ramami prawnymi i teoriq
a, z drugiej, praktykq zycia codziennego. Sro-
dowisko o0séb z niepetnosprawnosciami za-
czeto sie domagac réwnych praw i szybszego
wdrazania postanowien konwencyjnych w zy-
cie, za czym wyraznie nie nadgzajg zaréwno

politycy, jak i polityka publiczna.



System wsparcia osob z niepetnosprawnosciami - uwagi ogolne o celach i kosz-

tach dziatan

Zmiana podejscia do wspierania osdb z nie-
petnosprawnosciami wymaga w pierwszej
kolejnosci odejscia od tradycyjnego postrze-
gania wydatkéw na pomoc spoteczng, czy
szerzej polityke spoteczng przez pryzmat
kosztow. Przedstawianie poziomu wydatkow
na ,osoby z niepetnosprawnosciami i ich po-
trzeby” w oderwaniu od tego, czy i w jakim
stopniu cel wydatkowania srodkéw zostat
osiggniety oraz jakie sqg koszty alternatyw-
ne czy tez koszty zaniechania wsparcia, za-
fatszowuje obraz rzeczywistosci. W skrdcie
(szerzej por. Kubicki 2015; Btedowski i Kubicki
2014; Maciejasz i Kubicki 2014; Olcon-Kubicka
i Kubicki 2012) polityka publiczna wobec nie-
petnosprawnosci powinna by¢ prowadzona
zgodnie z filozofig budzetu zadaniowego (Mi-
sigg 2010) i powinna by¢ weryfikowana nie
przez skale wydatkow, ale wtasnie poziom
realizacji wyznaczonych zadan. Dla przykta-
du, planowane po nowelizacji zaniechanie
finansowania przez panstwo swiadczenia
pielegnacyjnego, jezeli tgczny dochdd rodzi-
ny osoby sprawujqcej opieke i rodziny osoby
wymagajqcej opieki w przeliczeniu na osobe
nie przekracza kwoty 1 tysigca zt, przy jedno-
czesnym zakazie pracy dla osoby sSwiadczg-
cej opieke, w tradycyjnym ujeciu wydatkow
z budzetu panstwa generuje oszczednosci.
Warto jednak pamietad, ze zabieg ten jedynie
przerzuca koszt ewentualnych niezaspoko-
jonych potrzeb opiekuriczych osoby z niepet-
nosprawnoscig na rodzine - prowadzqgc przy
okazji do dezaktywizacji zawodowej jej czton-
kéw, a niekiedy do wypalenia psychicznego,
depres;ji i rozbicia rodziny - jak i na stuzbe
zdrowia, bgdz jednostki samorzgdu teryto-
rialnego, w przypadku skierowania osoby
niepetnosprawnej do catodobowej placéwki

opiekunczej.
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W powyzszym przypadku, przed wprowadze-
niem planowanej reformy, nalezatoby ocenic,
czy cel, jakim jest zaspokojenie potrzeb opie-
kunczych po wycofaniu sSwiadczenia, nadal
bedzie realizowany? Jesli tak, to w jakim wy-
miarze i kto poniesie koszty opieki? Jesli nie,
to jakie bedqg tego konsekwencje? W jakim
stopniu wptynie to na mozliwos¢ prowadze-
nia mozliwie niezaleznego i samodzielne-
go zycia przez osobe z niepetnosprawnoscig
w przysztosci, czyli realizacje postanowien
art. 26 i art. 28 Konwencji ONZ? Czy koszt
opieki przejmie rodzina i bliscy, samorzqd
w postaci ustug opiekunczych lub kosztéw
miejsca w domu pomocy spotecznej, czy
moze budzet panstwa, ale z wydatkdow na
Swiadczenia zdrowotne? Czy zaniedbania
opiekuncze doprowadzqg do przejecia opieki
nad osoba potrzebujgca wsparcia przez pla-
cowke opieki stacjonarnej, czy tez znajdq sie

alternatywne formy wsparcia?

Dla przyktadu, zgodnie ze sprawozdaniem
MPiPS-03 za rok 2013, odptatnosé¢ gminy za
pobyt w domu pomocy spotecznej na osobe
w ztotych w ciggu roku wyniosta przecietnie
20 630 zt, podczas gdy ustugi opiekuncze
(ogdtem) 4264 zt (Maciejasz i Kubicki 2014,
s. 19). Mogtoby sie zatem okazad, ze przy
uwzglednieniu wydatkéw ponoszonych przez
rodzine, samorzgd lokalny czy np. stuzbe
zdrowia, ale tez strat dla budzetu panstwa
powstatych na skutek trwatej dezaktywizacji
zawodowej opiekuna, dziatania postrzegane
jako obcigzenie dla budzetu panstwa sq in-
westycjq spoteczng o wysokiej stopie zwro-
tu. Pewnie nie zawsze i nie we wszystkich
przypadkach, jednak i tak rzgdowych wyli-
czen pozwalajgcych na szersze spojrzenie
na problem ustug opiekunczych, ich kosztow
i potencjalnych korzysci, zdecydowanie bra-
kuje. Tak samo jak nigdzie nie podano, dla-



czego kryterium dochodowe uprawniajgce
do Swiadczenia pielegnacyjnego w planowa-
nej nowelizacji ustawy zostato ustalone na
1000 zt netto.

Oddzielnym problemem jest koncentrowa-
nie sie jedynie na swiadczeniach pienieznych
z pominieciem ustug spotecznych, stanowiq-
cych podstawe aktywnej polityki spotecznej.
Tymczasem kumulacja zmian spoteczno-
-demograficznych wptywajgcych na prze-
ksztatcenia rodziny i spadek mozliwosci
swiadczenia przez jej cztonkdéw opieki spra-
wiajq, ze rola ustug - skierowanych za-
rowno do opiekundw, np. w postaci opieki
wytchnieniowej, jak i bezposrednio do osdb
z niepetnosprawnosciami - bedzie wzra-
stad. Kluczowe elementy zmian w kontekscie
ustug spotecznych to: orientacja na ustu-
gi prowadzgce do usamodzielnienia benefi-
cjentédw w miejsce preferowanych wczesniej

swiadczen materialnych zabezpieczajgcych

codzienne potrzeby; integracja stuzb spo-
tecznych i stuzb zatrudnienia; indywidualiza-
cja wsparcia; nacisk na prace srodowiskowg
i aktywizacje catych spotecznosci; wzrost
znaczenia organizacji pozarzqgdowych i me-
chanizmoéw konkurencyjnosci w zakresie wy-
boru ustugodawcéw oraz tgczenie prawa
do wsparcia z obowigzkiem pracy (Karwacki
i Rymsza 2011).

Kierunek ten jest zresztq zgodny z art. 19 Kon-
wencji ONZ, gdzie wprost wskazano, ze osoby
z niepetnosprawnosciami powinny miec za-
gwarantowany dostep do szerokiego zakresu
ustug swiadczonych w domu, w miejscu za-
mieszkania i innych ustug wsparcia swiadczo-
nych w ramach spotecznosci lokalnej, w tym
do pomocy osobistej niezbednej do Zycia
w spotecznosci i integracji spotecznej, ktora
takze pozwoli na zapobieganie izolacji i segre-
gacji spotecznej. Nie zawsze wsparcie to po-

winno i moze by¢ udzielane przez rodzine.

Opiekunowie i osoby z niepetnosprawnosciami - kilka stow o podmiotowosci'*

Zmiana sposobu liczenia kosztéw wsparcia,
jak i rozbudowa sektora ustug spotecznych,
powinny iS¢ w parze ze zmiang perspektywy,
zarowno jesli chodzi o podmiot wsparcia, jak
i wyznaczane do osiggniecia cele. W obec-
nej sytuacji swiadczenie pieniezne skierowane
do opiekuna przystuguje formalnie z tytutu
rezygnacji z zatrudnienia lub innej pracy za-
robkowej ze wzgledu na koniecznos¢ sprawo-
wania opieki. Jednak konstrukcja swiadczen
i mechanizm ich przyznawania godzi w pra-
wo do samostanowienia oséb niepetnospraw-
nych oraz wytwarza relacje zaleznosci miedzy
opiekunem a osobq z niepetnosprawnoscig.

Wedle komentowanej ustawy osoba z nie-
petnosprawnoscig moze liczy¢ na zindywi-

dualizowane i state wsparcie drugiej osoby
(takiego wsparcia nie gwarantuje osrodek
pomocy spotecznej), tylko gdy miata moz-
liwos¢ wypracowania srodkéw na zakup
ustugi wsparcia przed powstaniem niepet-
nosprawnosci, bgdZz gdy na takie wsparcie
zdecyduje sie jedna z osob bliskich kosztem
swojego bezpieczenstwa socjalnego oraz
catkowitej rezygnacji z jakiejkolwiek aktyw-
nosci zawodowej. Ustawodawca nie wzigt
pod uwage, ze osoby niepetnosprawne, mimo
znacznie ograniczonej mozliwosci samodziel-
nej egzystencji, chciatyby miec¢ realny wptyw
na wybor opiekuna.

Zapomina tez, ze prawo do godnej opieki jest
przede wszystkim prawem osoby z niepet-

™ Zawarty w tej czesci argumenty w duzym stopniu bazujg na uwagach ztozonych przez Katarzyne Roszewskg i Pawta
Kubickiego w ramach konsultacji spotecznych planowanej nowelizacji.
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nosprawnoscig. Nie przewiduje tez zadnych
systemowych rozwigzan stuzgcych pozyska-
niu wsparcia poza kregiem rodziny. Trudno
bowiem moéwié, ze rozwigzaniem takim jest
przystugujgcy osobie z niepetnosprawnosciq
zasitek pielegnacyjny w wysokosci 153 zt*, co
w powigzaniu z brakiem ustug asystenckich,
wspierajgcych samodzielnos¢ i niezaleznosc
osoby z niepetnosprawnoscig, w praktyce
uzaleznia osobe z niepetnosprawnoscig od
pomocy o0s6b bliskich. Co wiecej, przez wpro-
wadzenie zakazu tqczenia opieki z aktywnos-

cig zawodowg, jak i planujgc wprowadzenie

kryterium dochodowego, uzaleznia tez opie-

kuna od osoby z niepetnosprawnoscig.

Powyzsza krytyka nie oznacza oczywiscie
tego, ze sSwiadczenie pielegnacyjne miatyby
zostaé zlikwidowane, ale wskazuje na ko-
niecznos¢ odwrdcenia proporcji. To sSwiad-
czenie dla osoby z niepetnosprawnoscig, jak
i system ustug wspierajqcych, powinny by¢
podstawg systemu wsparcia, a opiekun ro-
dzinny jedng z opcji do wyboru, nie zas gtow-
nym, a w wielu miejscach w Polsce jedynym,
sposobem na uzyskanie adekwatnego do po-

trzeb wsparcia.

Mapa drogowa - kluczowe punkty na drodze do zmian systemowych'®

Dla porzqdku nalezy rozpoczq¢ od wskaza-
nia, czy tez przypomnienia, gtdwnego pod-
miotu, jak i celu polityki publicznej wobec
niepetnosprawnosci i oséb z niepetnospraw-
nosciami. Czy jest nim umozliwienie osobom
z niepetnosprawnosciami petnienia réznych
rol spotecznych, czy tylko zaspokojenie po-
trzeb bytowych? Czy podmiotem wsparcia
ma by¢ osoba z niepetnosprawnosciq czy in-
stytucje wspierajgce? Formalnie podmiotem
wsparcia jest osoba z niepetnosprawnoscig,
a celem polityki - wtqczenie tej osoby w zycie
spoteczne. Mowi o tym wprost cytowana juz
w tekscie i ratyfikowana przez Polske w 2012
roku Konwencja ONZ o prawach oséb niepet-
nosprawnych. Niestety stosowane w prak-
tyce rozwigzania, w tym niektdre przepisy,
a przede wszystkim osiggane rezultaty, sta-
wiajq pod mocnym znakiem zapytania reali-

zacje powyzszego celu.
Okreslenie celdw i dobranie do nich odpo-
wiednich wskaznikéw powinno pociggng¢ za

sobg zaréwno wskazanie granic zmian syste-

mowych, zaproponowanie nowego podziatu
kompetencji, jak i wskazanie srodkéw stuzqg-
cych do realizacji tych celdw (Wéjtowicz-Po-
mierna 2010). Wszystkie te dziatania powinny
by¢ oczywiscie wspdttworzone, konsultowa-
ne i uzgadniane z zainteresowanymi srodo-

wiskami 0sdb z niepetnosprawnosciami.

Jakiekolwiek catosciowe zmiany systemo-
we wymagajg w pierwszej kolejnosci prze-
tak by
byto jasne, jakie sq silne strony danej osoby

ksztatcenia systemu orzecznictwa,

z niepetnosprawnoscig, jak i w jakim zakresie
potrzebuje ona wsparcia. Obecny system po-
zwala jedynie na ,etykietowanie” oséb wedtug
rodzaju niepetnosprawnosci, ale juz nie na
stworzenie zindywidualizowanej i dostosowa-
nej do potrzeb oferty wsparcia. Zmiany w sy-
stemie orzecznictwa powinny by¢ uzupetnione
o stworzenie, czy tez rozbudowe, systemu
wczesnego wsparcia - takze informacyjnego
- osoby z niepetnosprawnosciq i jej rodziny.
Elementem tego wsparcia powinny by¢ swiad-

czenia dla opiekuna, ale gtéwnym podmiotem

> http://www.mpips.gov.pl/wsparcie-dla-rodzin-z-dziecmi/swiadczenia-rodzinne/rodzaje-i-wysokosc-swiadczen-ro-
dzinnych-kryteria-uzyskania-/test-swiadczenia-pielegnacyjne/zasilek-pielegnacyjny/.
6 Por. tez: A. Dudzinska, P. Kubicki (2014), Poza spoteczeristwem, ,Rzeczpospolita”, 28.04.2014 (dostep: http://www.

rp.pl/artykul/1105661.htm(?print=tak&p=0).
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powinna by¢ osoba z niepetnosprawnoscig,
a celem zaspokojenie potrzeb funkcjonalnych
wskazanych w orzeczeniu i sprzyjajgcych wy-
mozliwosci

korzystaniu petni przez osobe

z niepetnosprawnosciq.

Takie podejscie w efekcie powinno przyczy-
ni¢ sie do zmniejszenia roli opiekunéw, ktorzy
obecnie w duzym stopniu rezygnujg z pracy
i opiekujg sie bliskim nie tyle ze wzgledu na
obiektywne potrzeby osoby z niepetnospraw-
noscig, ale na fakt, ze pomimo potencjalnych
mozliwosci ich zaspokojenia, bez opiekuna
osoba z niepetnosprawnoscig w praktyce nie
ma szans na uzyskanie zintegrowanego, ca-

tosciowego wsparcia. Oczywiscie wcigz pozo-

Podsumowanie

Przedstawione powyzej rozwazania mieszczg
sie w gtéwnym nurcie debaty o polityce pub-
licznej wobec niepetnosprawnosci i general-
nie krytycznej ocenie biezgcych rozwigzan®’.
Jednoczesnie przejscie od - moim zdaniem
trafnej - diagnozy stanu zastanego i propo-
nowanych rekomendacji, do dokonania re-
alnego przetomu i wdrozenia catosciowych
zmian systemowych wydaje sie mato realne.
Zaprezentowana mapa drogowa wskazuje
zaréwno cel, jak i punkt startu oraz kluczo-

we elementy reform.

Warto jednak zwrdci¢ uwage na dwa istot-
ne czynniki zmiany, zwigzane z dwiema per-
spektywami ich wprowadzania, z géry do
dotu (wola polityczna), jak i z dotu do gory

(zorganizowany lobbing, np. w formie pro-

stanie grupa oséb z niepetnosprawnosciami,
dla ktérych opieka swiadczona przez bliskich
bedzie najlepszym i jednoczesnie najbardziej
efektywnym rozwigzaniem. Nie powinna to
by¢ jednak grupa tak szeroka, jak obecne oso-
by legitymujqce sie orzeczeniem o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci albo orzeczeniem
o niepetnosprawnosci tgcznie ze wskazaniami
koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub
pomocy innej osoby w zwigzku ze znacznie
ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzy-
stencji oraz koniecznosci statego wspétudzia-
tu na co dzien opiekuna dziecka w procesie

jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

testu'® bgdz dtugofalowego monitoringu®).
Oba odwotujq sie do koniecznosci zaangazo-
wania w dziatalnos¢ polityczng i proces sta-

nowienia prawa.

O waznej roli woli politycznej wielokrotnie
rozmawiatem z politykami na szczeblu cen-
tralnym i lokalnym. Pomimo trudnosci z jej
doktadnym zdefiniowaniem nie mieli oni
problemu ze wskazaniem rozwigzan praw-
nych, w ktérych taka wola istniata, jak
i takich, ktére nigdy nie zakonczyty sie powo-
dzeniem, bo jej zabrakto. Zainteresowanie sie
problematykg niepetnosprawnosci i pojawie-
nie sie woli politycznej moze wynikac z kon-
tekstu rodzinnego, wtasnej sytuacji zyciowej,
jak i obranej kariery zawodowej, bgdz tez -

w przypadku problemodw istotnych spotecz-

7 Patrz np. wnioski z projektu pt. Polscy Niepetnosprawni. Od kompleksowej diagnozy sytuacji osob niepetnosprawnych
w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej wobec niepetnosprawnosci, http://polscyniepelnosprawni.agh.edu.
pl/publikacje-2/, oraz wnioski z badania realizowanego przez Instytut badan Edukacyjnych pt. Wtgczajgcy system
edukacji i rynku pracy - rekomendacje dla polityki publicznej, https://wserp.ibe.edu.pl/.

® Por. np. strona grupy rodzicéw protestujgcych na rzecz zmian polityki wobec opiekunéw dzieci z niepetno-

sprawnosciami:
-trwa/537913416328187.

https://pl-pl.facebook.com/pages/Rodzice-niepe%C5%82nosprawnych-dzieci-w-Sejmie-Walka-

® Por. strona projektu, ktorego celem jest monitorowanie procesu stanowienia prawa oswiatowego i skutkéw wdraza-
nia regulacji prawnych dotyczqcych ucznia z niepetnosprawnoscig: www.wszystkojasne.waw.pl.
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nie i nagtosnionych medialnie - mie¢ podtoze
koniunkturalne. W tym ostatnim przypad-
ku szczegdlnie istotng role petnig wtasnie
dziatania oddolne, ktére ,wymuszajg” za-
interesowanie sie danym problemem przez
decydentdw, bqdz tez wspierajq tych urzedni-
kow i politykdw, ktérzy potrzebujq wsparcia
w procesie planowanych zmian. Nalezy przy
tym podkresli¢, ze sytuacja jednoczesnych
oddolnych i odgdrnych dziatan jest w zasa-
dzie gwarancjq sukcesu, catkiem skuteczne sq
rozwigzania odgdrne, natomiast najmniejszq
site przebicia majq inicjatywy obywatelskie,
niemajgce wsparcia przedstawicieli wtadz.

Jednoczesnie nalezy mie¢ swiadomosé, ze
kazda catosciowa zmiana polityki publicz-
nej na rzecz osob z niepetnosprawnosciami,
ze wzgledu na duzg heterogenicznos¢ tego
srodowiska, jak i sprzeczne interesy roz-
nych podmiotéw juz dziatajgcych w sektorze
wsparcia, bedzie wzbudzac opdr spoteczny,
jak i stanowil pretekst dla wtadzy do po-
wstrzymania si¢ od wprowadzania zasad-
niczych zmian. Nie ukrywam tez, ze jest to
rowniez przyczyng mojego duzego pesymi-
zmu co do mozliwosci wprowadzenia w zy-
cie jakiejkolwiek wiekszej reformy polityki

publicznej wobec niepetnosprawnosci. Z tego

powodu trudno mi zakonczy¢ niniejsze opra-

cowanie optymistycznym akcentem.
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