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STRESZCZENIE: _Artykat poswigcony jest polityce w 3akresie opieki dingoterminowej wobec niepetnospraw-
nych dzieci i ich opickuncw. W pierwsej cesei autor pokaguje, Ze analiza opieki dingoterminowej nie powinna byé
skoncentrowana wylacnie na niedotednych osobach starsgych, ale takse na niepetnosprawnych dieciach. W drugief
CReSei preentuje glowne instytugie i instrumenty publicznego wsparcia wobec glgboko niepetnosprawnych dieci i ich
rodicow. Seegding nwage potosono na Swiadienia kierowane do rodzin, kidre same opiekujq sig dieimi. W arty-
kaule dokonano analigy projektu ustawy o pomocy osobom niesamodielnym pod katem tego, jak moge poprawic sytua-
¢je dzieci niepetnosprawnych i ich opiekundw. Okazuje sig, e w projekcie tym nie uw3glednia si¢ niepelnosprawnych
diecs, co w opinii antora budgi wiele Jastresen. Opracowanie kosicgy bidr wnioskow i rekomendacji.

Wprowadzenie

W polskiej literaturze przedmiotu opieka
dtugoterminowa (long-term care) jest czgsto wia-
zana z potrzebami niesamodzielnych oséb do-
rostych, zwlaszcza dotknigtych niedotestwem
oso6b starszych. Tymczasem warto zauwazyc,
ze kategoria ta réwniez moze odnosi¢ si¢ do
sytuacji uposledzonych (zwlaszcza gleboko)
dzieci i ich opiekunow.

W tekscie sprobuje pokazad, na ile opieke
dlugoterminowa w $wietle funkcjonujacych
w intelektualnym obiegu ujec i definicji mozna
odnies¢ takze do dzieci. Zastanowig sie, dlacze-
go w tym kontekscie nie bierze si¢ pod uwage
0sOb niepelnoletnich. Zarysuje¢ rowniez ramy
1 podstawowe instytucje istniejacego w Polsce
systemu polityki wsparcia wzgledem dzieci nie-
samodzielnych 1 ich opickunéw oraz kierunki
ich zmian. Opracowanie konczy szereg wnio-
skow 1 rekomendacii.

Opieka dtugoterminowa a wiek

W definicjach opieki dlugoterminowej mo-
zemy spotkac si¢ z trzema podejSciami, jesli

1

chodzi o wskazanie wieku oséb, wobec ktorych
ma by¢ ona $wiadczona. W pierwszej grupie
podej$¢ nie precyzuje si¢ wieku, co de facto
oznacza, ze opieka dlugoterminowa moze od-
nosi¢ si¢ zaréwno do dzieci, jak 1 oséb star-
szych. Dla przyktadu, na oficjalnym portalu
Komisji Europejskiej czytamy, ze: Opreka dingo-
terminowa lqcgy sgereg ustug medyeznych i sogalnych
na rzecz 05ob, ktdre 3 powodu przewlektych chorob sq
uposledzone fizycznie lub umystowo i zdane na pomoc
0s6b trzecich w wykonywanin podstawowych cgynnosc
Zyciowyeh. Takq opieke i wsparcie cesto zapewniaja,
pryynagmnie] w jakims Fakresie, opiekunowie niexawo-
dowi, np. krewni i pryyjaciele'.

Z kolei OECD w raporcie z 2011 r. de-
finiuje opieke dlugoterminowa nast¢pujaco:
Opieka dlugoterminowa to opieka nad osobani,
ktdre wymagajq wielowymiarowego wsparcia w wy-
konywanin  cynnosci - Zyciowych prez  dluzgsgy
okres, a wsrdd owych cxynnosci, okreslanych mianem
ADL (activities of daily living for a long time),
zalicza sig kapanie, nbieranie, kladzenie do 10%ka,
ktdre jest czesto wykonywane preg cxtonkdw rodzi-
ny, niewykwalifikowanych opiekundw bad? pielgg-
niark?.

http://ec.europa.cu/health-eu/care_for_me/long_term_care/io_plhtm, pobrano 13.11.2013.

2 Help wanted. Providing and paying for long-term care, OECD, Patis 2011, s. 39.
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W drugiej grupie definicji wskazuje sie
wprost, ze opieka ta moze by¢ $wiadczona
wobec réznych kategorii wiekowych, co sta-
nowi jeszcze silniejsza przestanke rozpatry-
wania /ong-term care w kontekscie sytuacji nie-
samodzielnych oséb nalezacych do wszelkich
grup wiekowych. Dla przykladu, definicja po-
chodzaca z jednej z encyklopedii medycznych
stanowi, ze opieka dlugoterminowa obejmuje
dostarczenie medycznych, socjalnych i osobi-
stych ustug opiekuiczych w sposéb ciagly
osobom z trwalym uposledzeniem fizycznym
lub psychicznym. Opieka moze by¢ §wiadczo-
na w zroznicowanym $rodowisku — od insty-
tucji po prywatne domy. Swiadczenia opieki
dlugoterminowej zazwyczaj obejmuja takze
leczenie objawowe i rehabilitacje pacjentéw ze
wszystkich grup wiekowych’.

W trzeciej, najstabiej reprezentowanej gru-
pie definicji, opieke dlugoterminows mniej
lub bardziej Scisle wigze si¢ z niedolestwem
towarzyszaCcym postgpujacemu  starzeniu si¢
organizmu.

Wsréd definicji stosowanych przez OECD
1 UE najczesciej punktem wyjécia dla opieki
jest wigc nie wiek, a niezdolnos$¢ do samodziel-
nego wykonywania czynnosci dnia codzienne-
go (ADL), do ktorych zalicza si¢ podstawowa
samoobsluge, przede wszystkim pielegnacje
ciala, odzywianie i przemieszczanie. Owa nie-
moznos$¢ jest czesto okredlana mianem niesa-
modzielnosci lub niezdolnosci do samodziel-
nej egzystencii.

Nie trudno dostrzec, ze owo ryzyko nie-
samodzielnosci, cho¢ szczegdlnie nasilone
w ostatniej, sedziwej fazie Zycia moze do-
tknac takze przedstawicieli mlodszych gene-
racji (np. w zwigzku z niepelnosprawnoscia,
wadami genetycznymi, chorobami przewlekly-
mi czy uszkodzeniem ciala na skutek wypad-
ku), tacznie z dzie¢mi. Co wigcej, w przypadku
dzieci przez pierwsze lata ich zycia rowniez
mamy do czynienia z potrzeba wsparcia w za-
kresie ADL, nawet wowczas, gdy rozwoj prze-
biega prawidlowo. Tego typu opieki nie zali-
czamy jednak do kategorii dlugoterminowe;j
1 to nawet nie z uwagi na nie dos¢ dlugi okres

Mosby’s Medical Dictionary, 8th edition, 2009.

STUDIA I PROBLEMY

trwania (bowiem ten bywa nieraz dluzszy niz
w przypadku niektérych oséb niesamodziel-
nych w schylkowej fazie zycia), ale wlasnie
z uwagi na brak przeslanki, jaka jest uposle-
dzenie prowadzace do niesamodzielnosci.

Mozna wigc przyjaé, ze opieka dlugotermi-
nowa odnosi si¢ do potrzeb oséb w réznym
wieku, ktére nie moga samodzielnie egzy-
stowaé (przez co rozumie si¢ zdolno$é do sa-
modzielnego wykonywania czynnosci zycia
codziennego) z wylaczeniem bardzo malych
dzieci, w przypadku ktérych owa niezdolnosé
nie wynika z uszkodzenia czy tez zaburzenia
rozwoju organizmu, ale jest naturalng cechq
pierwszej fazy zycia. Przyjmujac owa perspek-
tywe, z pola zainteresowania opieki diugoter-
minowej wylaczamy caly system opieki nad
dzieckiem do lat 3 (z wylaczeniem tych instru-
mentow i instytucji, ktére skierowane sa do
dzieci uposledzonych i powigzane sa z owym
uposledzeniem).

A jednak gtéwnie osoby starsze

Cho¢ wiele definicji opieki dlugotermino-
wej nie ogranicza jej desygnatu do dziatan na
rzecz niedoleznych oséb starszych, w praktyce
liczne opracowania operuja danymi zawezony-
mi do najstarszej generacji.* Nieraz wigc kate-
goria long-term care ptynnie przechodzi w elderly
care, rozpatrywana znacznie szerzej niz opieka
sensu stricte, a obejmujacy rézne dziatania na
rzecz zaspokajania potrzeb tracacych samo-
dzielno$¢ oséb starszych. Mozna zastanowié
si¢ nad zrédlem owego fenomenu.

Pierwszym mozliwym wytlumaczeniem
jest fakt, ze ryzyko niesamodzielnosci jest nie-
réwnomiernie rozlozone pomiedzy genera-
cjami. Szczegblne duze jego nasilenie wyste-
puje w najstarszej generacji, wobec czego au-
tomatycznie w kontekscie tej grupy wiekowe;j
rozpatrywana jest problematyka opieki dtugo-
terminowe;j.

Drugi powdd, powiazany z tym pierwszym,
jest taki, ze zainteresowanie w agendzie po-
litycznej oraz w dyskursie eksperckim i pu-
blicznej debacie problematyka opieki dlugo-
terminowej wiaze si¢ z faktem postepujacego

* Przykladem sa raporty OECD, np. Help wanted. Providing and paying for long-term care, OECD 2011.
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starzenia si¢ spoleczefistwa, a méwiac Scislej
— podwdjnego starzenia si¢ spoleczenstwa
(double ageing), ktére polega na szybkim przyro-
$cie udziatu oséb starszych w populacii i jesz-
cze szybszym — 0s6b sedziwych.

Owo starzenie si¢ wynika z wielu czynni-
kow, a jednym z nich jest wzrost przecigtnej
dlugosci zycia, przy czym niekoniecznie za
tym musi i§¢ wydluzanie si¢ zycia w zdrowiu.
Czesto wydluza si¢ czas zycia w braku zdrowia
1 samodzielno$ci, w zwiazku z czym opieka
nad ludZzmi w zaawansowanym stadium staro-
$ci staje si¢ jeszcze bardziej niz dotad — nomen
omen — dlugoterminowa. Poniewaz procesy
te sa gtownym katalizatorem zainteresowania
wspomniang problematyka, jej eksploracja sila
rzeczy skupia si¢ wlasnie na grupie, ktérej la-
winowo rosnacy udzial w populacji postrzega-
ny jest jako systemowe wyzwanie.

Trzeba jednak zauwazy¢, ze postepy medy-
cyny, ktore pozwalaja wydluza¢ zycie takze
w braku zdrowia 1 niesamodzielnosci, nie prze-
ktadaja si¢ wylacznie na kondycje oséb star-
szych, ale takze os6b we wezesniejszych fazach
zycia, w tym tej najwczesniejszej. Dotyczy to
takze medycyny prenatalnej i okoloporodo-
wej, za sprawg ktorej ostatnie dekady przynio-
sty radykalny spadek umieralno$ci wéréd nie-
mowlat. Jest jednak i druga strona medalu. Jak
wskazuje Piotr Szukalski: Jednakse tak pozytyw-
na ewolngja umieralnosci wspotwystepuje na catym
Swiecie 3 rogrostem populacyi dzieci wymagajacych
permanentnej opieki. Redukeja umieralnosci w pierw-
sgyeh tigodniach i miesiqeach Zycia oxnacga bowiem
ganik selekgji naturalnej i wystepowanie na masowq
skalg jednostek nie potrafiqeych samodzielnie egzysto-
waé o corag dingszym trwaniu ich 3ycia. Choé brak
Jest wiarygodnych danych na ten temat, nawet pobies-
ne spojryenie wylapuje nie notowanq wezesniej liczbe
dzieci i mlodziesy cierpiqeych np. na poragenie mo-
gty gespot Downa itp. prgypadlosc. Fakt ten jest
g reguly pomijany w analizach dotyczacych dtugo-
okresowych zmian dyieciistwa’.

Powyzszy cytat wskazuje, ze mamy do czy-
nienia ze wzrostem dlugotrwalej niesamo-
dzielnosci nie tylko wéréd najstarszych po-
kolen, ale takze wéréd najmltodszych. Coraz

wigkszy udzial dzieci wymagajacych stalej opie-
ki to powazne wyzwanie zaréwno dla polityki
socjalnej 1 rodzinnej, jak i1 zdrowotnej i opie-
kuniczej. Tym bardziej wobec zidentyfikowa-
nych powyzej tendencji, zasadne wydaje si¢
poddanie refleksji opieki dlugoterminowej tak-
ze nad dzie¢mi.

System wsparcia

Orzecznictwo

Punktem wyjscia do okreslania pozycji dziec-
ka w systemie opieki dlugoterminowej wydaje
si¢ system orzecznictwa, za sprawa ktorego
okreslony jest stan jego niesamodzielno$ci
1 potrzeby opiekunicze. Orzekaniem o niepet-
nosprawnosci w celach pozarentowych zajmuja
si¢ powiatowe zespoly ds. orzekania o niepel-
nosprawnosci. Oprocz tego w przypadku naj-
mlodszych funkcjonuje jeszcze osobny system
orzekania w celach edukacyjnych, do czego po-
wolane s3 poradnie psychologiczno-pedago-
giczne. Cho¢ ten system nie bedzie dokladniej
omawiany w niniejszym opracowaniu, warto
o nim wspomnie¢, gdyz wplywa on na alokacje
jednostek w systemie o$wiaty i charakter wspar-
cia, jaki im przystuguje. Trzeba bowiem pamie-
ta¢, ze szkola w przypadku dzieci (zwlaszcza
uposledzonych) pelni nie tylko funkcje dydak-
tyczne i socjalizacyjne, ale takze opiekunicze.

Zasady orzekania o niepelnosprawnosci
w celach pozarentowych uszczegdlawia roz-
porzadzenie z dnia 1 lutego 2002 . w sprawie
kryteriow oceny niepetnosprawnosci u oséb
w wieku do 16 roku zycia® (zmienione w 2009 t.).
Czytamy w nim, ze oceny niepelnosprawnosci
u osoby w wieku do 16. roku zycia dokonuje
si¢ na podstawie nastepujacych kryteriow:

— przewidywanego okresu trwania uposle-
dzenia stanu zdrowia z powodu stanéw choro-
bowych przekraczajacego 12 miesigcy,

— niezdolnosci do zaspokajania podstawo-
wych potrzeb Zyciowych, takich jak samoob-
stuga, samodzielne poruszanie si¢, komuniko-
wanie z otoczeniem, powodujacej konieczno$§é
zapewnienia stalej opieki lub pomocy, w spo-
so6b przewyzszajacy zakres opieki nad zdro-
wym dzieckiem w danym wieku,

* P Szukalski, Demografia wspotezesnego polskiego dzieciristwa, ,,Polityka Spoteczna™ 2009, nr 9, s. 3.

¢ DzU 22002 t., nr 17, poz. 162.
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— znacznego zaburzenia funkcjonowania or-
ganizmu, wymagajacego systematycznych i cze-
stych zabiegow leczniczych i rehabilitacyjnych
w domu i poza domem.

Rozporzadzenie wyszczegolnia tez 9 grup
stanéw chorobowych. Przy ocenie niepelno-
sprawnosci bierze si¢ pod uwage:

— rodzaj 1 przebieg procesu chorobowego
oraz jego wplyw na stan czynno$ciowy organi-
zmu,

— sprawnos¢ fizyczna i psychiczng dziecka
oraz stopien jego przystosowania do skutkéw
choroby lub naruszenia sprawnosci organi-
zmu,

— mozliwoséci poprawy stanu funkcjonal-
nego pod wplywem leczenia i rehabilitacji.

Nalezy podkreslic dwie kwestie. Po pierw-
sze, cezura wieku nie jest pelnoletniosé, ale
16. rok zycia. Po drugie, kryteria brane pod
uwage przy ocenie niepelnosprawnosci odno-
sza si¢ zarowno do kwestii dlugoterminowosci
(powyzej roku), jak 1 do stopnia niesamodziel-
nosci bedacego podstawa myslenia o systemie
opieki dlugoterminowe;j.

Instrumenty wsparcia

Instrumenty wsparcia opiekunczego dzie-
ci glteboko uposledzonych i ich opiekunéw
mieszcza si¢ w réznych segmentach polityki
spolecznej, w tym zwlaszcza w systemie po-
mocy spolecznej, zdrowia oraz edukacji.

Jesli chodzi o opieke dtugoterminows w sys-
temie zdrowotnym (ktéra nie bedzie szerzej
omawiana w niniejszym opracowaniu), kluczo-
wa jest ustawa z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiad-
czeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkéw publicznych’ oraz przyjete na jej pod-
stawie rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia
30 sierpnia 2009 r. w sprawie $wiadczen gwa-
rantowanych z zakresu §wiadczen pielegnacyj-
nych i opiekuniczych w ramach opieki dtugo-
terminowej® okreslajace wykaz oraz warunki re-
alizacji $wiadczent gwarantowanych z zakresu
swiadczen pielegnacyjnych i opiekuniczych w ra-

7 DzU z 2008 t., nr 164, poz. 1027, z pdzn. zm.
8 DzU z 2009 t., nr 140, poz. 1147 z pézn. zm.
* DzU 2 2009 ., nr 175, poz. 1362 z p6ézn. zm.
1 DzU 2 2003 1., nr 228, poz. 2255 z podzn. zm.
" DzU z 2008 ., nt 14, poz. 92.

nej (DzU z 2012 r., poz. 964).
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mach opieki dlugoterminowej, a takze poziom
finansowania przejazdu §rodkami transportu
sanitarnego w przypadkach niewymienionych
w art. 41 ust. 1 1 2 ustawy z dnia 27 sierpnia
2004 1. o $wiadczeniach opieki zdrowotnej fi-
nansowanych ze srodkéw publicznych.

Na odcinku socjalnym sytuacje tej grupy
regulujg przede wszystkim trzy akty prawne
oraz przepisy wykonawcze do nich. Sa to:

— ustawa o pomocy spolecznej z 2004 .,

— ustawa o $wiadczeniach rodzinnych
z 2003 1."7,

— ustawa o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnieniu oséb niepelnospraw-
nych z 1997 ",

Nieco upraszczajac, pierwsza z ustaw mo-
wi o §wiadczeniach o charakterze uslugowym
wobec tej grupy, druga — o $wiadczeniach pie-
nigznych, za$ trzecia — o systemie orzecznic-
twa, a takze wsparciu realizowanym w réznych
formach (pienigznej, rzeczowej i ustugowe;j),
zmierzajacym do aktywizacji 1 wlaczenia spo-
tecznego oséb niepelnosprawnych.

Opieka instytucjonalna

W systemie pomocy spotecznej

W ramach pomocy spolecznej gtéwna in-
stytucja Swiadczaca opieke nad dzieckiem nie-
petnosprawnym intelektualnie sa domy po-
mocy spolecznej. Ustawa o pomocy spotecz-
nej wyréznia 6 typéw domoéw pomocy spolecz-
nej w zaleznosci od kategorii oséb, do ktorych
sq adresowane. S3 to domy dla: oséb w po-
deszlym wieku, 0s6b przewlekle somatycznie
chorych, oséb przewlekle psychicznie cho-
rych, dorostych niepetnosprawnych intelek-
tualnie, dzieci i mlodziezy niepelnospraw-
nych intelektualnie, 0os6b niepetnosprawnych
fizycznie.

Ustawa okresla zasady finansowania 1 od-
platnosci za pobyt w domu pomocy spotecz-
nej. Z kolei rozporzadzenie w sprawie doméw
pomocy spolecznej'” okresla sposéb funkcjo-

Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spolecznej z dnia 27 sierpnia 2012 1. w sprawie doméw pomocy spotecz-
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nowania okreslonych typéw doméw pomocy
spolecznej, obowiazujacy standard podstawo-
wych ustug $wiadczonych przez domy oraz
tryb kierowania i przyjmowania oséb ubiegaja-
cych si¢ o przyjecie do tych domow.

Domom pomocy spotecznej przypisane sq
wielorakie zadania, poczynajac od potrzeb ty-
powo bytowych, przez dzialania opiekuncze,
po potrzeby wspomagajace, umozliwiajace funk-
cjonowanie w otoczeniu spolecznym. Zadania
te zatem wykraczaja poza Swiadczenie opieki
dlugoterminowej w najwezszym sensie (w od-
niesieniu do potrzeb zwiazanych z podstawo-
wymi czynnos$ciami zycia codziennego — ADL),
a obejmuja takze potrzeby zwigzane z instru-
mentalnymi czynnosciami zycia codziennego
(IADL).

Potrzeby bytowe dotycza zapewnienia miej-
sca zamieszkania, wyzywienia, odziezy i obu-
wia oraz $rodkow czystosci. Potrzeby opiekun-
cze dotyczg pomocy w podstawowych czyn-
nosciach zyciowych, pielegnacji i niezbednej
pomocy w zalatwianiu spraw osobistych, za$
ostatnia grupa — czynnosci wspomagajace —
obejmuje szeroki katalog dziatan:

— umozliwienie udzialu w terapii zajeciowej,

— podnoszenie sprawnosci i aktywizowa-
nie mieszkaficéw domu,

— umozliwienie zaspokajania potrzeb reli-
gijnych i kulturalnych,

— zapewnienie warunkéw do rozwoju sa-
morzadnosci mieszkancoéw domu,

— stymulowanie nawiazywania, utrzymy-
wania 1 rozwijania kontaktu z rodzing i spo-
lecznoscig lokalna,

— dzialania zmierzajace do usamodziel-
nienia mieszkanica domu, w miar¢ jego moz-
liwosci,

— pomoc usamodzielniajacemu si¢ miesz-
kancowi domu w podjeciu pracy, szczegdlnie
majacej charakter terapeutyczny, jezeli miesz-
kaniec spelnia warunki do takiego usamodziel-
nienia,

— zapewnienie bezpiecznego przechowy-
wania §rodkéw pienieznych 1 przedmiotow
warto$ciowych,

13 Tamze.

— finansowanie mieszkanicowi domu nie-
posiadajacemu wlasnego dochodu wydatkéw
na niezbedne przedmioty osobistego uzytku,
w kwocie nieprzekraczajacej 30% zasitku sta-
tego, o ktérym mowa w art. 37 ust. 2 pkt 1
ustawy o pomocy spolecznej,

— zapewnienie przestrzegania praw miesz-
kaficow domu oraz zapewnieniu mieszkaficom
dostepnosci do informacji o tych prawach,

— sprawne wnoszenie i1 zalatwianie skarg
1 wnioskéw mieszkancéw domu.

Rozporzadzenie szczegdlnie dokladnie do-
okredla zadania przypisane domom pomocy
spotecznej dedykowanym dzieciom niepeino-
sprawnym intelektualnie, co moze by¢ zwia-
zane ze specyfika tej grupy, a mowiac Scislej
z faktem, ze osobom tym — z racji wieku —
przystuguja szczegdlne prawa zwiazane z po-
bieraniem nauki i wychowaniem. Naktada to
dodatkowe zadania na domy pomocy, a mia-
nowicie zapewnienie mozliwosci pobierania
nauki, dostepu do zaje¢ rehabilitacyjno-wy-
chowawczych oraz nauki i wychowania przez
doswiadczenie zyciowe.

Warto tez zauwazy¢, ze nie chodzi tu wy-
tacznie o dzieci w waskim metrykalnym zna-
czeniu, ale takze mlode osoby pelnoletnie,
nawet te, ktore przekroczyly 30. rok zycia,
o ile nie rokujg usamodzielnienia, a przeby-
waja w danej placowcee dluzej niz 5 lat”.

W systemie edukacji

Pewne funkcje opiekunicze wzgledem dzie-
ci, w tym dzieci uposledzonych szczegdlnie,
pelnia réwniez instytucje dzialajace w syste-
mie o$wiaty. Dotyczy to takze oséb gleboko
uposledzonych, wymagajacych opiceki ciagle;.
Jak mozemy przeczyta¢ w monografiach na
ten temat, edukacja oséb z niepelnosprawno-
$cig stala si¢ integralnym elementem polityki
o$wiatowej, a zmiany w tym zakresie zacho-
dza zaréwno w teorii, jak i praktyce. Zostalo
to zapisane w mi¢dzynarodowych dokumen-
tach, m.in.:

— Powszechnej deklaracji praw czlowieka'?,

— Konwencji o prawach dziecka®,

" Dokument uchwalony 10 grudnia 1948 r. w Paryzu przez Trzecia Sesje Ogdlnego Zgromadzenia ONZ.
5 Dokument przyjety przez Zgromadzenie Ogolne Narodéw Zjednoczonych dnia 20 listopada 1989 .
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— Swiatowej deklaracji ,,Edukacja dla wszy-
stkich”1®,

— Deklaracji z Salamanki oraz Wytycznych
dla dzialan w zakresie specjalnych potrzeb
edukacyjnych'’,

— Deklaracji madryckiej'®,

— Konwencji praw oséb niepelnospraw-
nych"” (niedawno ratyfikowanej takze przez
Polskg).

Wspolnym mianownikiem powyzszych do-
kumentéw, przekladajacym si¢ na sytuacje
0sOb niepelnosprawnych w systemie ksztalce-
nia, jest uznanie edukacji jako podstawowego
prawa wszystkich ludzi. W tym duchu idg tak-
ze zapisy polskiej Konstytucji (art. 70), zgod-
nie z ktérymi wszystkim obywatelom musi by¢
zapewnione prawo do nauki, a takze obowia-
zek jej pobierania do 18. roku zycia, przy czym
dzieciom niepelnosprawnym zgodnie z rozpo-
rzadzeniem MEN z sierpnia 2012 r. przystu-
guje prawo do pobierania nauki do 21. roku
w szkole gimnazjalnej, a do 24. roku zycia —
w szkole ponadgimnazjalnej™.

Owe prawa i obowiazki odnosza si¢ takze
do dzieci gl¢boko niepetnosprawnych, ktore
niegdys znajdowaly si¢ poza systemem o$wia-
towym, a ktérych w stopniu szczegblnym do-
tyczy problematyka opieki dlugoterminowe;.
Dzis istotnym elementem systemn edukacyi spegjalne
sq gajecia rewalidacyjno-wychowaweze organizowane
w placowkach oswiatowych, wychowawezych lub opie-
kuticgych. Zajecia przeznaczone sq dla dzieci i mifo-
dziezy  glebokin stopniem niepelnosprawnosci inte-
lektualnej od 3. do 24. roku $ycia. Od roku 1997
Stanowiq one forme Spetniania obowiqzkn nanki
i obowiqzken s3kolnego prez te grupe osob”.

Do tego czasu dzieci z tej kategorii znajdo-
waly si¢ poza systemem o$wiaty, a wobec nich
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stosowano gléwnie czynnosci o charakterze
opiekuniczym. Wlaczenie tej grupy do systemu
oswiatowego pozwolilo na profesjonalizacj¢
1 rozszerzenie dzialan wobec nich o charakte-
rze rewalidacyjnym, wychowawczym i rozwo-

jowym.

Ten kierunek zmian wydaje si¢ zgodny z za-
sadg pedagogiki specjalnej, ktéra méwi o tym,
ze ,im glebszy stopien niepelnosprawnosci
intelektualnej, tym wigcej bodzcow stymuluja-
cych powinno znajdowac si¢ w srodowisku”.

Zasady realizacji tego zalozenia wobec dzie-
ci 1 mlodziezy niepelnosprawnej intelektualnie
omowione zostaly szerzej w tekscie Beaty Ty-
lewskiej-Nowak®. Trzeba zauwazy¢, ze fot-
malna mozliwo$¢ organizowania indywidual-
nego nauczania, np. w domu ucznia, powinna
by¢ wykorzystywana z rozwaga i ostroznoscia,
poniewaz ogranicza to mozliwo$¢ korzystania
z licznych bodzcow zewnetrznych, zwigza-
nych z funkcjonowaniem w szerszym otocze-
niu spolecznym.

Ma to tez inny wymiar — pobyt dziecka
poza $rodowiskiem domowym uwalnia czg-
$ciowo potencjal zawodowy opiekuna, ktora
jest osoba bliska. Daje takze mozliwos¢ wy-
tchnienia rodzicom, tak niezbednego, by moc
bardziej wydajnie 1 dlugotrwale sprawowac
opieke nad dzieckiem poza okresem, gdy pod-
dawane jest dzialaniom rewalidacyjno-wycho-
WaAWCZym.

Konstrukcja polskiego prawa daje rodzi-
com pierwszenstwo wyboru formy, w jakiej
mialoby si¢ odbywac ksztalcenie dziecka. Trze-
ba jednak doda¢, ze jakakolwiek zewnetrz-
na forma opieki bylaby przez nich wybra-
na, zalecane jest podtrzymywanie 1 rozwijanie
wspolpracy rodziny z profesjonalnymi opieku-

Dokument przyjety w 1990 r. na Swiatowej Konferencji w Jomtien w prowincji Chonburi (Tajlandia). ,,Edukacja

dla Wszystkich” (ang. Education for All) to gtéwny program edukacyjny UNESCO.

Dokument przyjety przez Swiatows Konferencje dotyczaca specjalnych potrzeb edukacyjnych: dostep i jakosé,

zorganizowang w dniach 7-10 czerwca 1994 r. w Salamance (Hiszpania).

marca 2002 r. w Madrycie.

Dokument przyjety przez Europejski Kongres na rzecz Oséb Niepelnosprawnych, odbywajacy si¢ w dniach 20-24

Dokument przyjety jednoglosnie przez Zgromadzenie Ogélne Narodéw Zjednoczonych dnia 13 grudnia 2006 r.

na mocy rezolucji 61/106. M. Buchnat, B. Tylewska-Nowak (red.), Dzieci i milodzies 3 niepetnosprawnosciq intelektnalng

w systemie ednkasi, Warszawa 2012, s. 7.

2 Tamze, s. 8.

21

B. Tylewska-Nowak, Dzieci i mtodzies 3 gleboka niepetnosprawnosiiq intelektnalng w systemie edukagi, [w:] M. Buchnat,

B. Tylewska-Nowak (red.), Dzieci i mtodzies 3 niepetnosprawnosiiq intelektnalng w systemie edukagz, Warszawa 2012,

s. 105.

2 Tamze.
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nami, $wiadczacymi ustugi rewalidacyjne 1 wy-
chowawcze dla dzieci niepetnosprawnych.

Stabym punktem opieki nad niepetnospraw-
nymi dzie¢mi w ramach systemu oswiaty jest
czas jej trwania. Ogranicza si¢ ona do cyklu
roku szkolnego, a pomija okres wakacyjny,
w ktérym rodzice, zwlaszcza ci pracujacy, staja
ponownie przed dylematem zapewnienia pie-
czy swoim dzieciom. Na poziomie przedszkol-
nym praktykowane sa dyzury poszczegdlnych
placowek (co ze wzgledu na owa zmienno$é
otoczenia nie jest rozwiazaniem optymalnym
dla niepelnosprawnego dziecka, ale stanowi
pewne wsparcie), jednak analogicznych roz-
wiazan brakuje w odniesieniu do dzieci i mto-
dziezy w wieku szkolnym.

Wsparcie na rzecz rodziny

Podstawowa instytucja, za posrednictwem
ktorej sprawowana jest opieka dlugotermino-
wa nad gleboko niepelnosprawnymi dzie¢mi,
jest rodzina. Owa komorka zycia spolecznego
ma pod tym wzgledem dwojaki status z punk-
tu widzenia polityki wsparcia — aktora polityki
opieki 1 jej odbiorcy. Z jednej strony sama
jest bowiem adresatem dzialan polityki spo-
tecznej, z drugiej zas jest jednym z czynnikow
zapewniania dobrobytu niesamodzielnym jed-
nostkom. To samo mozna powiedzie¢ o oso-
bie opiekuna, ktory §wiadczy opieke nad swym
niesamodzielnym bliskim (w tym wypadku
niepelnosprawnym dzieckiem), ale takze ma
potrzeby zaspokajane dopiero pod wplywem
publicznej interwencji oraz podlega rozma-
itym ryzykom socjalnym, ktorych zakres i ska-
la sa rowniez determinowane przez uwiklanie
w relacje opieki.

Ustawa o $wiadczeniach rodzinnych prze-
widuje trzy typy §wiadczen:

— zasitek z tytulu urodzenia dziecka (zwa-
ne becikowym),

— zasitek rodzinny wraz z 7 rodzajami do-
datkéw

— $wiadczenia zwiazane z niesamodzielno-
$cig lub opieka, czyli zasilek pielggnacyjny,
swiadczenie pielegnacyjne i specjalny zasitek
opiekunczy.

» Ubdstwo w Polsce 2012, GUS, Warszawa, maj 2013.

Zasitek rodzinny i dodatki

Zasilek rodzinny jest dedykowany rodzi-
nom o niskich dochodach. Przestanka do
otrzymania tego $wiadczenia jest wysoko$c
dochodu rodziny w przeliczeniu na osobg albo
dochdéd osoby uczacej sig, ktora miesci si¢ po-
nizej okreslonego ustawowo progu dochodo-
wego, a nie niepelnosprawnos¢. Jest tez wa-
runkiem koniecznym do otrzymania ktérego-
kolwiek dodatku do zasitku. Jednoczesnie owe
swiadczenia odnosza si¢ do rodzin z niepelno-
sprawnym dzieckiem w sposob szczegdlny.
Dzieje si¢ tak z trzech powodow.

Po pierwsze, wérdd rodzin, w ktérych wy-
chowuje si¢ niepetnosprawne dziecko, zagro-
zenie ubostwem jest szczegdlnie wysokie, wo-
bec czego sa one potencjalnymi adresatami
wsparcia. Jak czytamy w raporcie GUS: Obec-
nosé osoby niepetnosprawnej w gospodarstwie domo-
wym nacgnie wieksya 1yIyko agrogenia nbo-
stwem. Stopa ubdstwa skrajnego wsréd osob w gospo-
darstwach domowych 2 co najmnie jednq osobq nie-
petnosprawng wyniosta ok. 10% (w gospodarstwach
bez 0s0b niepetnosprawnych — ok. 6%). W najtrud-
niejsze] sytuacii byly rodziny 3 dzielmi niepetno-
sprawnymi (12% osdb skrajnie ubogich)?.

GUS nie prowadzi bardziej szczegdtowych
obliczen okreslajacych zagrozenie ubdstwem
ze wzgledu na stopied niepelnosprawnos-
ci. Mozna jednak z duzym prawdopodobien-
stwem przyjaé, ze bedzie ono szczegdlnie wy-
sokie w przypadku dzieci gleboko uposledzo-
nych, wobec ktorych opieka czesto impliku-
je rezygnacje rodzica z pracy, a to zmniejsza
taczny dochdod w gospodarstwie domowym.
Czesto dzieci niepelnosprawne, zwlaszcza te
w stopniu znacznym, wychowuja si¢ w rodzi-
nach niepelnych, monoparentalnych, ze wzgle-
du na opuszczenie rodziny przez jednego
z rodzicow (najczesciej ojca dziecka). Sytuacja
taka sprzyja niskim dochodom w gospodat-
stwie domowym.

Po drugie, ustawa wprowadza podwyzszo-
ne kryterium dochodowe dla rodzin z osoba
niepetnosprawng. O ile dla rodzin bez nie-
pelnosprawnego dziecka wynosi ono 539 zt
na osobg¢ w gospodatstwie domowym?; o ty-

* Prog dochodowy w tej wysokosci obowiazuje od listopada 2012 t.

ZEszYTY NAUKOWE ZAKLADU ZABEZPIECZENIA SPOLECZNEGO IPS UW NR 2/2013 43




le w gospodarstwach z dzieckiem niepelno-
sprawnym — 625 zl. Cho¢ préog dochodowy
jest wyzszy, rowniez poddawany jest krytyce
za zbyt niski poziom.

Po trzecie, jeden z dodatkéw do zasitku
rodzinnego jest bezposrednio zwiazany z po-
trzebami rodziny z dzieckiem niepelnospraw-
nym. Chodzi o dodatek z tytutu rehabilitacji
1 ksztalcenia dziecka niepelnosprawnego, wy-
noszacy miesigcznie 60,00 zt na dziecko w wie-
ku do ukoficzenia 5. roku zycia oraz 80,00 zt
na dziecko w wieku powyzej 5. roku zycia do
ukoficzenia 24. roku zycia®.

Przysluguje on matce lub ojcu dziecka;
opickunowi faktycznemu dziecka (osoba fak-
tycznie opiekujaca si¢ dzieckiem, jezeli wysta-
pila z wnioskiem do sadu rodzinnego o przy-
sposobienie dziecka) albo opiekunowi praw-
nemu dziecka, a takze osobie uczacej si¢ (oso-
ba pelnoletnia uczaca si¢, niepozostajaca na
utrzymaniu rodzicow w zwiazku z ich $mier-
cig lub w zwiazku z ustaleniem wyrokiem sa-
dowym lub ugods sadowa prawa do alimentéw
z ich strony).

Swiadczenie to jest przyznawane na po-
krycie zwigkszonych wydatkéw zwigzanych
z rehabilitacja lub ksztalceniem dziecka w wie-
ku:

1) do ukonczenia 16. roku zycia, jezeli le-
gitymuje si¢ orzeczeniem o niepelnospraw-
nosci,

2) powyzej 16. roku zycia do ukonczenia
24. roku zycia, jezeli legitymuje si¢ orzecze-
niem o umiarkowanym albo o znacznym stop-
niu niepelnosprawnosci.

Warte dyskusji wydaja si¢ nastepujace cechy
tego Swiadczenia.

Po pierwsze — kryterium dochodowe. Do-
datek jest $wiadczeniem pochodnym wzgle-
dem zasitku rodzinnego, ktéry z kolei jest
zalezny od kryterium dochodowego. Mozna
si¢ zastanawiad, czy dodatek ten nie powinien
by¢ w przysztosci autonomicznym $wiadcze-
niem, niezaleznym od progu dochodowego
(lub ewentualnie przyznawanym na podstawie
podwyzszonego kryterium). Wowczas bylby
to instrument nie tyle socjalny, co kompensa-
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cyjny (wzgledem kosztow, jakie rodzina po-
nosi w zwigzku z ksztalceniem i rehabilitacja
dziecka niepelnosprawnego).

Po drugie — cezura wieku. Potrzeby ksztal-
ceniowe, a tym bardziej rehabilitacyjne osoby
niepelnosprawnej nie ustang wraz z ukoncze-
niem 24. roku zycia, zwlaszcza w czasach,
gdy popularna jest koncepcja /fe long-learning
(uczenia si¢ przez cale zycia). Wydaje sig,
ze warto dostarcza¢ bodzce motywujace do
ksztalcenia takze w podzniejszych etapach
zycia — zarowno dla oséb pelnosprawnych,
jak 1 tych z niepelnosprawnoscia. Poniewaz
ksztatcenie tych drugich moze by¢ potencjal-
nie bardziej kosztowne, tym bardziej uzasad-
niona wydaje si¢ choc¢by czes$ciowa refunda-
cja tego typu kosztéw ponoszonych przez
rodzine.

Nalezy tez zauwazy¢, ze w przypadku osob
niepelnosprawnych rozpoczety w dziecinstwie
cykl ksztalcenia moze trwac duzej niz w przy-
padku sprawnych oséb. Cezura 24 lat wydaje
si¢ w tym $wietle watpliwa, bowiem potrzeby
rehabilitacyjne nie ustaja wraz z jej przekrocze-
niem; towarzysza one niepelnosprawnej jed-
nostce przez cale zycie.

Po trzecie — wysokos¢ §wiadczenia. Mozna
zastanawiac sie, czy kwota $wiadczenia jest
adekwatna do potrzeb. Cho¢ sam zasilek ro-
dzinny w ostatnich latach wzrést, podobnie
jak prég dochodowy uprawniajacy do niego,
wysokos§¢ dodatkow, w tym tego z tytulu
ksztalcenia i rehabilitacji dziecka niepelnospraw-
nego, pozostala na poziomie niezmienionym
od lat. Oznacza to, ze ich realna warto$¢ spa-
dla. Warto rozwazyc¢ ich podwyzszenie, a przy-
najmniej cze$ci z nich.

Omawiajac dodatek z tytulu rehabilitacji
1 ksztalcenia dziecka niepelnosprawnego, nie
nalezy zapomina¢ o calej gamie form wsparcia
materialnego dzieci niepetnosprawnych umiesz-
czonych w systemie edukacji 1 rehabilitacji. Je-
§li chodzi o system oswiaty, na dzieci niepel-
nosprawne przeznacza si¢ dodatkowe $rodki
zaréwno posrednio (za sprawa podwyzszonych
wag z oSwiatowe] czesci subwencji ogdlnej
w przeliczeniu na ucznia o specjalnych potrze-

» Dodatek w tej wysokosci jest niezmieniany od poczatku wejscia w zycie ustawy o $wiadczeniach rodzinnych

z 2003 t.
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bach edukacyjnych, co umozliwia samorza-
dom zapewnienie dodatkowego wsparcia dzie-
ciom z niepelnosprawnoscia), jak 1 bezpo-
srednio (dzieci niepelnosprawne moga korzy-
sta¢ z programu ,,Wyprawka szkolna” na la-
godniejszych zasadach niz pozostale, bowiem
nie obowiazuje ich w tym wypadku kryterium
dochodowe).

Zasitek pielegnacyjny

Swiadczeniem bezposrednio zwiazanym
z niesamodzielnoscia jest zasitek pielegna-
cyjny. Wynosi on 153 z1*. Od 8 lat nie byt
on waloryzowany, co oznacza, ze jego realna
wysoko§¢ po uwzglednieniu inflacji spad-
ta. Zasilek pielegnacyjny jest przyznawany
w celu czesciowego pokrycia wydatkow, wy-
nikajacych z koniecznosci zapewnienia opieki
1 pomocy innej osoby w zwigzku z niezdolno-
$cig do samodzielnej egzystencji. Przystugu-
je on:

— niepelnosprawnemu dziecku,

— osobie niepelnosprawnej w wieku po-
wyzej 16. roku zycia, jezeli legitymuje si¢ orze-
czeniem o znacznym stopniu niepetnospraw-
nosci,

— osobie niepelnosprawnej w wieku po-
wyzej 16. roku zycia legitymujacej si¢ orze-
czeniem o umiarkowanym stopniu niepelno-
sprawnosci, jezeli niepetnosprawnosc powstala
w wieku do ukonczenia 21. roku zycia,

— osobie, ktéra ukonczyla 75 lat.

Zasilek ten nie przystuguje w sytuacji, gdy
osoba jest uprawniona do dodatku pieleg-
nacyjnego (nie dotyczy to dzieci), gdy osoba
umieszczona jest w instytucji zapewniajacej
calodobowe utrzymanie, a takze jezeli czlon-
kowi rodziny przystuguje za granica §wiadcze-
nie na pokrycie wydatkow zwiazanych z piele-
gnacja tej osoby, chyba Ze przepisy o koordy-
nacji systemow zabezpieczenia spolecznego
lub dwustronne umowy o zabezpieczeniu spo-
tecznym stanowig inaczej.

W 2012 r. zasilki pielegnacyjne otrzymato:
23,8% niepetnosprawnych dzieci do ukoncze-
nia 16. roku zycia, 44,1% o0s6b niepelnospraw-

nych w stopniu znacznym, 29% os6b niepel-
nosprawnych w stopniu umiarkowanym oraz
3,1% os6b, ktére przekroczyly 75. rok zycia®.
Wida¢ zatem, ze niepelnosprawne dzieci sa
tylko jedng z grup, i to nie najwigksza, ktora
otrzymuje zasitek pielegnacyjny.

Rodziny os6b niepetnosprawnych domaga-
ja si¢ podniesienia wysokosci tego $wiadcze-
nia, bowiem nie bylo ono zmieniane od lat
1 nie podlega waloryzacii.

Swiadczenie pielggnacyjne

Istotnym instrumentem wsparcia material-
nego rodziny, w ktorej sprawowana jest opieka
nad dzieckiem niepelnosprawnym, jest $wiad-
czenie pielegnacyjne. Przysluguje ono opieku-
nowi, ktéry ze wzgledu na opieke nie pod-
jal lub zrezygnowal z zatrudnienia. Obecnie
$wiadczenie to wynosi 820 zt (620 zt gwaran-
towanych ustawowo + 200 zI obligatoryjnego
dodatku przyznawanego w ramach funkcjonu-
jacego od 1 kwietnia do 31 grudnia br. progra-
mu ministerialnego). Jest ono niezalezne od
dochodu w rodzinie.

Interesujaca jest historia tego §wiadczenia.
W chwili wejscia w zycie ustawy o §wiadcze-
niach rodzinnych bylo ono adresowane tylko
do rodzin z dzie¢mi i zalezalo od dochodu
rodziny. Stopniowo jednak jego zakres pod-
miotowy ulegal rozszerzeniu. Na rozszerze-
nie to wplynely wyroki Trybunalu Konsty-
tucyjnego®, w ktérych orzekl on, ze ze $wiad-
czenia powinni moc korzysta¢ — oprocz oséb
bedacych rodzicami osoby niepelnospraw-
nej — takze inne osoby zobowiazane do ali-
mentacji na rzecz osoby niepelnosprawnej,
czyli krewni w linii prostej 1 rodzenstwo. Za
sprawg owego wyroku $wiadczenie przestato
by¢ wylacznie wsparciem dla rodzicéw opie-
kujacych si¢ niepelnosprawnym dzieckiem,
a stalo si¢ wsparciem dla rodzin, w ktorych
sprawowana jest opieka nad osoba niesamo-
dzielna (o ile opiekun takiej osoby zrezygnuje
Z pracy).

Druga, istotng zmiang bylo zniesienie wraz
z poczatkiem 2010 r. kryterium dochodowego,

% Kwota zasitku pielggnacyjnego w wysokosci 153 zt obowiazuje od 1 wrzesnia 2006 t.
7 Informaga o realizagi Swiadezer rodzinnych w 2012 roku, MPiPS, Warszawa 2013.
# Wytrok z dnia 18 lipca 2008 t. (sygn. akt P 27/07) oraz wyrok z dnia 22 lipca 2008 t. (sygn. akt P 41/07).
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co oznaczalo przejscie z logiki means tested do
needs tested.

W efekcie tych zmian liczba os6b korzysta-
jacych z tego S§wiadczenia lawinowo wzro-
sta. Dokumentuja to statystyki zawarte w spra-
wozdaniach Ministerstwa Pracy i Polityki Spo-
tecznej z realizacji $wiadczen rodzinnych.
W 2011 r. $wiadczenia te przyznano srednio
miesigcznie 168,4 tys. osobom, czyli o 55,4%
wigcej, niz w 2010 r. (108,4 tys.)®. Dla po-
réwnania: w 2004 r. przyznano ich $rednio
miesigcznie 68,2 tys. osobom, a w 2005 r. —
71,2 tys., a zatem o 4,4% wigcej”. W pierw-
szym polroczu 2012 r. liczba oséb pobieraja-
cych $wiadczenie pielegnacyjne przekroczyla
ponad 223 tys.

W zwiazku z tym podjeto proby ograni-
czenia liczby beneficjentdéw, rozgraniczajac
ich na opiekunéw dzieci (i 0séb ktérych nie-
pelnosprawnosé pojawila si¢ w okresie dzie-
cinstwa) zachowujacych dotychczasowe upraw-
nienia oraz na opiekunéw innych oséb nie-
samodzielnych, dla ktérych przewidziano
osobne swiadczenie — specjalny zasilek opie-
kuniczy w nizszej wysokosci (520 z1), przystu-
gujacy na bardziej restrykcyjnych zasadach
(kryterium dochodowe, wylaczenie gospo-
darstw rolniczych oraz oséb wczesniej nie-
pracujacych). W wyniku przeprowadzonych
zmian liczba oséb uprawnionych do $wiad-
czenia pielggnacyjnego wynosi niemal 100 tys.
os6b. Tym samym ponownie doszlo do roz-
dzielenia systemow wsparcia niesamodziel-
nych krewnych 1 dzieci.

Od 1 stycznia 2013 r. §wiadczenie pielegna-
cyjne z tytulu rezygnacji z zatrudnienia lub in-
nej pracy zarobkowej przystuguje:

1) matce albo ojcu,

2) opiekunowi faktycznemu dziecka,

3) osobie bedacej rodzing zastepcza spokrew-
niona, w rozumieniu ustawy z dnia 9 czerw-
ca 2011 1. o wspieraniu rodziny i systemie pie-
czy zastepczej,

4) innym osobom, na ktérych zgodnie
przepisami ustawy z dnia 25 lutego 1964 r.

N
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— Kodeks rodzinny i opiekunczy ciazy obo-
wigzek alimentacyjny, z wyjatkiem oséb o znacz-
nym stopniu niepelnosprawnosci

— jezeli nie podejmuja lub rezygnuja z za-
trudnienia lub innej pracy zarobkowej w celu
sprawowania opieki nad osoba legitymujaca
si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu niepel-
nosprawnosci albo orzeczeniem o niepelno-
sprawnosci lacznie ze wskazaniami: koniecz-
nosci statej lub dlugotrwalej opieki lub pomo-
cy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograni-
czona mozliwoscia samodzielnej egzystencji
oraz koniecznosci stalego wspéludziatu na co
dzien opiekuna dziecka w procesie jego lecze-
nia, rehabilitacji i edukacji®'.

Osobom, o ktérych mowa w pkt. 4, innym
niz spokrewnione w pierwszym stopniu z 0so-
ba wymagajaca opieki, swiadczenie pielegna-
cyjne przystuguje, w przypadku gdy spetnione
sa lacznie nastepujace warunki:

1) rodzice osoby wymagajacej opieki nie
zyja, zostali pozbawieni praw rodzicielskich,
sq maloletni lub legitymujq si¢ orzeczeniem
o znacznym stopniu niepelnosprawnosci;

2) nie ma innych oséb spokrewnionych
w pierwszym stopniu, sa maloletnie lub legity-
muja si¢ orzeczeniem o znacznym stopniu nie-
pelnosprawnosci;

3) nie ma oso6b, o ktérych mowa w pkt. 2
13, lub legitymuja si¢ orzeczeniem o znacznym
stopniu niepelnosprawnosci*.

Od 1 stycznia 2013 r. $wiadczenie pieleg-
nacyjne przystuguje, jezeli niepelnospraw-
nos¢ osoby wymagajacej opicki powstala nie
pozniej niz do ukonczenia 18. roku zycia lub
w trakcie nauki w szkole lub w szkole wyzszej,
jednak nie p6zniej niz do ukonczenia 25. roku
zycia.

Kwestia podniesienia wysokosci §wiadcze-
nia pielggnacyjnego od dluzszego czasu jest
celem dazen rodzin oséb niepetlnospraw-
nych, ktore, organizujac publiczne protesty
oraz uczestniczac od ponad roku w rozmo-
wach z przedstawicielami rzadu, domagajq si¢
,uzawodowienia” sprawowanej opieki. Przez

Informacgia o realizagi swiadezert rodzinnych w 2011 r., MPiPS, Warszawa 2012.
Informaca o realizagji swiadezen rodzinnych w okresie od 1 maja 2004 do 31 marca 2006 r., MPiPS, Warszawa 2006.
http://www.mpips.gov.pl/wspatcie-dla-rodzin-z-dziecmi/swiadczenia-rodzinne/rodzaje-i-wysokosc-swiadczen-

rodzinnych-kryteria-uzyskania-/ test-swiadczenia-pielegnacyjne /swiadczenie-pielegnacyjne/, pobrano 13.11.2013.

Tamze.
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,uzawodowienie” rozumie si¢ nie tylko dosto-
sowanie wysokosci §wiadczenia pielegnacyjne-
go do wysokosci wynagrodzenia za prace
(najczestszym punktem odniesienia jest tu pla-
ca minimalna), ale obudowanie go takze okre-
slonymi uprawnieniami socjalnymi, jak np.
prawo do renty rodzinnej dla dziecka w sytu-
acji §mierci opiekuna, czy wyzsza niz obecnie
skfadka na zabezpieczenie spoleczne opie-
kuna.

Zagadnienie to bylo poruszane na kolej-
nych spotkaniach delegacji rodzin z przedsta-
wicielami rzadu. Podczas spotkania w czerwcu
2013 r. oddelegowany do rozmoéw z rodzinami
przedstawiciel Biura Pelnomocnika Rzadu ds.
Oséb Niepelnosprawnych zapowiedzial, ze
w biurze trwaja prace nad zmiang wysokosci
swiadczenia, za$ kwestia dodatkowych upraw-
nien zwigzanych z zabezpieczeniem spolecz-
nym zajmuje si¢ Departament Ubezpieczen
Spolecznych MPiPS, ktérego zaden przedsta-
wiciel nie pojawil si¢ na tym spotkaniu, a za-
tem nie wiadomo, na jakim etapie sa prace.

Podczas wspomnianego spotkania zapy-
talem o stan prac nad innymi udogodnie-
niami, zapowiedzianymi w styczniu 2013 r.
przez przedstawicieli MPiPS podczas spotka-
nia z rodzinami u marszalek Sejmu RP Ewy
Kopacz. Ztozone wéwcezas obietnice dotyczy-
ly: podniesienia wysokosci §wiadczenia pie-
legnacyjnego, wsparcia na rzecz podniesienia
potencjalu zawodowego opiekundw, zwick-
szenia dostepu do sprzetu rehabilitacyjnego,
rozwoju uslug na rzecz oséb niesamodziel-
nych w ramach instytucji wsparcia dziennego,
umozliwienia taczenia $wiadczenia z telepracy
1 dostepu do specjalistycznych ustug wspoma-
gajacych opieke™.

Dowiedzielismy sig, ze najpierw ma by¢
uregulowana sprawa podniesienia wysokosci
swiadczenia, za$ kolejne punkty zapowiedzia-
nego programu bedg podejmowane w dalsze;
kolejnosci. Proces konsultacji, ktorego kolejne
etapy niejednokrotnie poprzedzane sa prote-

stami grupy rodzicow wskazuje, ze poszcze-
gblne zmiany w systemie wsparcia rodziny
z niepelnosprawnym dzieckiem sg (i najpraw-
dopodobniej nadal beda) przeprowadzane
w sposob niezbyt skoordynowany, raczej na-
stepujac kolejno po sobie, niz w ramach jedne-
go, kompleksowego planu.

W najblizszym czasie mozna spodziewac
si¢ dalszego podnoszenia wysokosci §wiadcze-
nia pielegnacyjnego i by¢ moze nadania tym
podwyzkom rangi ustawowej, zamiast obecnie
programu ministerialnego przyjetego w dro-
dze rozporzadzenia. W marcu br. Premier RP
wesp6! z Ministrem Pracy 1 Polityki Spoltecz-
nej zapowiedzieli na konferencji prasowej, ze
od kwietnia 2013 r. (co nastapito) Swiadczenie
pielegnacyjne wzrosnie o 200 z1.

30 pazdziernika 2013 1. do spotecznych kon-
sultacji zostal skierowany ministerialny projekt
ustawy o zmianie ustawy o Swiadczeniach ro-
dzinnych*. Przewiduje on zréwnanie upraw-
nien opiekunéw osob starszych 1 dzieci, a tak-
ze wprowadzenie nowego mechanizmu rézni-
cowania wysokosci $wiadczenia pielegnacyjne-
go, ktéry opieralby si¢ na nowej, 5-stopniowe;j
skali okreslajacej poziom niesamodzielno$ci
podopiecznego. Kryteria owej skali — ktéra bu-
dzi poczucie niepewnosci w srodowisku dzie-
ci niepelnosprawnych — maja by¢ znane, jak
wynika ze wstepnych obietnic resortu, okolo
20 listopada 2013 r. Zaktada si¢, ze skala be-
dzie uwzgledniala nie tylko potrzeby zwiazane
z przemieszczaniem si¢ 1 podstawows samo-
obsluga, ale takze brala pod uwage specyfike
sytuacji 0osob niepelnosprawnych intelektual-
nie, chorych psychicznie 1 niepelnosprawnych
dzieci. Przewidziany termin wejScia w zycie
tych zmian legislacyjnych to poczatek 2014 r.,
jednak wiele wskazuje na to, ze termin ten si¢
przesunie.

Wprowadzenie skali ma stuzy¢ stworzeniu
sprawiedliwych zasad zréznicowania wysoko-
$ci $wiadczenia pielegnacyjnego w zaleznosci
od intensywnosci wymaganej opieki. Doce-

» Nie istnieje oficjalne sprawozdania z tego spotkania, ale jako jego uczestnik z ramienia delegacji rodzin oséb nie-
pelnosprawnych doktadniejsza relacje z tego wydarzenia zamiescitem w tekscie pt. Prace nad programem rusgyty
(25.01.2013), http:/ /lewica.pl/blog/bakalarczyk/27522/, pobrano 25.07.2013.

* Projekt ustawy o zmianie ustawy o $wiadczeniach rodzinnych oraz o zmianie niektérych innych ustaw z dnia

30 pazdziernika 2013 1.
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lowo wysoko$¢ $wiadczenia dla opiekunéw
0sob, ktérym zostanie przypisany okreslony
stopien, ma si¢ waha¢ od wysokos$ci minimal-
nego $wiadczenia (kwota wyjsciowa to 600 zt)
do wysokosci placy minimalnej Dochodzenie
do tej gornej granicy w przypadku oséb naj-
glebiej niesamodzielnych ma jednak by¢ roz-
tozona na najblizsze lata i osiagnaé gorny pu-
tap dopiero w 2017 r. W 2014 r. przewidziany
jest splaszczony przedzial wysokosci §wiad-
czei (od 620 zt do 900 zt).

Obok tempa wprowadzanych zmian i nie-
pewnosci co do kryteriow, jakie miataby obej-
mowaé nowa skala, obawy rodzicéw dzieci
z niepelnosprawnoscia budzi takze minimalna
kwota $§wiadczenia, czyli 620 zl. Oznacza to
bowiem zmniejszenie wysokos$ci §wiadczenia
wobec poziomu, jaki dzi§ otrzymuja opieku-
nowie niepelnosprawnych dzieci pobierajacy
$wiadczenie pielegnacyjne. Do konca 2013 r.
jest to kwota 820 zt (suma 620 zl na mocy
ustawy powickszona o 200 zt podwyzki z rza-
dowego programu). Obecnie nie wiadomo,
czy z nowym rokiem 6w program dodatko-
wego wsparcia bedzie kontynuowany i kogo
obejmie.

Trzeba jednak pamigtaé, ze $wiadczenie
pielegnacyjne odnosi si¢ tylko do czesci rodzin
z dzieckiem niepelnosprawnym wymagajacym
stalej opieki. Nie korzystaja z tego $wiadcze-
nia rodzice dzieci, ktérzy wykonuja legalnie
prace zawodowa. Swego czasu sekretarz stanu
w MPIPS Jacek Mecina® o$wiadczyl, ze resort
pracuje nad umozliwieniem laczenia pobiera-
nia $wiadczenia z praca zawodowa. Jednak
dotad nie pojawily si¢ ani konkretne deklara-
cje, ani tym bardziej realne kroki legislacyjne
w tym zakresie.

Niektore pomysty reform opieki
dtugoterminowej

Innym os$rodkiem, w ktérym opracowywa-
ne sa plany reform w obszarze opieki dlu-
goterminowej, jest senacka Komisja Rodziny
1 Polityki Spotecznej. Pod kierunkiem senatora
Mieczyslawa Augustyna dziata tam Grupa Ro-

STUDIA I PROBLEMY

bocza pracujaca nad stosownymi zmianami.
Od dluzszego czasu bowiem przygotowywany
jest projekt ustawy o pomocy osobom niesa-
modzielnym. W chwili obecnej trwajg spotecz-
ne konsultacje, a ich przedmiotem jest wersja
projektu zaprezentowana publicznie 14 maja
br., dostepna takze na platformie internetowej
www.niesamodzielnym.pl.

Projekt zaklada daleko idaca reforme sys-
temu wsparcia 0sob niesamodzielnych 1 ich
opickunéw. Wsréd proponowanych instru-
mentow maja znalez¢ si¢ Swiadczenia na rzecz
0sOb niesamodzielnych, refundacja kosztow
opieki i zakupu sprzetu, oplata skladek eme-
rytalno-rentowych dla opiekuna, opieka za-
stepcza (wytchnieniowa), dostep do informa-
cji 1 szkolen.

Zasadnicza forma realizacji $wiadczen ma
by¢ czek opiekunczy, stanowiacy promese plat-
nosci za wybrang usluge, a nastepnie oplacang
przez organy gminne ze $rodkéw funduszu
zabezpieczenia opiekuficzego.

Nie wchodzac w szczegdly tego dokumentu,
zwraca uwage fakt, ze projekt nie przewiduje
wsparcia dla 0séb niepelnoletnich. Wybor be-
neficjentéw opieki dlugoterminowej doczekal
si¢ nawet pisemnego uzasadnienia ze strony
autorow projektu. Czytamy w nim: Trgeba za-
gnacgyé, e adresatami pomocy okreslone w projeke-
cie nie sq wsgystkie osoby wymagajqce diugotrwate
opieki w aspokajaniu podstawowych potreb Zycio-
wych, lecz jedynie osoby doroste, majqce nkoriczony
18. rok $ycia. To postanowienie nie wynika 3 checi
ogranicgenia wydatkow, lecz 3 priekonania, e po-
moc rodzinom 3 dziecmi niepetnosprawnymi ma 3u-
pelnie inny charakter. |...) Tu dageniem jest matksy-
malne usprawnienie dzieci popreg lecgenie i rehabi-
litacje, osiqgniecie ich maksymalne samodgielnosci
Syciowey, niekiedy prygotowanie do podjecia pracy, co
musi byl poprzedzone ksztatceniem. Inna jest tez
Sytuacja opiekundw tych dzieci. Bardzo czesto po-
Swigcajq im oni caly swij cas i pryynajmniel jedno
g rodzicow regygnuje w cesci lub catkowicie 3 pracy.
Wobec tego mowi si¢ corag, c3escief o uzawodowieniu
tef formy opieki rodzicielskiej po to, aby najezescies
mamie apewnic odpowiednie srodki do 3ycia, dostep

» http://praca.gazetaprawna.pl/artykuly/661819,0s0by_otrzymujace_swiadczenie_pielegnacyjne_beda_mogly_

podjac_prace.html, pobrano 13.11.2013.
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do opieki drowotnel i abexpieczenie emerytalno-
rentowe na prywoitym pogioniie.

ZLatem system wsparcia rod3in 3 wysoce niepefno-
sprawnymi dzieimi bedzie ewolnowal w Zupelnie in-
nym kierunkn. Nie oxnacza to jednak, se propono-
wane prezx nas rozwiqgania nie dotyegq tych osib
7 rodzin. Pamietajmy, %e dzieci kiedys prekrocza
osiemnasty rok Zycia, a wtedy swiadeenia okreslone
w naszym systemie beda dla nich i ich opiekundw
dostepne™.

Dlaczego nie dzieci?

Wobec takiej argumentacji mozna wysu-
na¢ wiele obiekcji. Autor niniejszego artykutu
przytacza w innym opracowaniu argumenty”’,
ktére mozna stresci¢ w kilku punktach.

Po pierwsze, istnieja przestanki ze — wbhrew
wyjasnieniom autorow — kwestie finansowe
sg glownym powodem, dla ktérego kategoria
potencjalnych adresatéw ustawy zostala za-
wezona.

Po drugie, bywaja dzieci, ktére nie roku-
ja usamodzielnienia, nawet cz¢$ciowego, a ich
potrzeby pielegnacyjne sg znaczne i przypomi-
naja te, ktére dotycza niesamodzielnych oséb
dorostych, w tym niedol¢znych senioréw. Wo-
bec tego charakter ich niesamodzielnosci nie-
wiele r6zni sie od charakteru niesamodzielno-
$ci czgscl 0séb po 18. roku zycia. Cezura pel-
noletnio$ci, np. w przypadku oséb gleboko
uposledzonych od urodzenia na skutek wad
genetycznych, w wielu sytuacjach w zaden
sposob nie przeklada si¢ na rodzaj 1 skale ich
potrzeb opiekunczych.

Po trzecie, cho¢ w projekcie ustawy czyta-
my o uzawodowieniu tej formy opieki rodzi-
cielskiej [nad dziecmi niepelnosprawnymi — przyp.
R.B], to jego rozumienie przedstawione przez
autorow projektu ustawy jest raczej optymi-
styczng prognoza, niz opisem stanu faktycz-
nego.

Podwyzka §wiadczenia pielegnacyjnego przy-
jeta w ramach rzadowego programu, dzigki
ktérej jego kwota wynosi obecnie 820 zi,
w przypadku rodzin monoparentalnych (z jed-

36

nym rodzicem), dla ktérych §wiadczenie to jest
zasadniczym zrédlem utrzymania, nie zabez-
piecza w stopniu wystarczajacym srodkéw do
zycia i samo w sobie nie gwarantuje zabezpie-
czenia emerytalno-rentowego na przyzwoitym
poziomie. Jeszcze mniej pewne sa zapowiada-
ne zmiany w zakresie dostgpu do $wiadczen
zdrowotnych i rehabilitacji.

Po czwarte, wspomniani w dokumencie ro-
dzice, ktorzy decydujq si¢ na rezygnacje z pra-
cy, aby zajac si¢ dzieckiem (pamigtajmy, Ze jest
to tylko czgs¢ opiekundw), nie podlegaja przy-
gotowywanej ustawie o pomocy osobom nie-
samodzielnym. Z tego tez powodu nie otrzy-
muja licznych uprawnien, ktére bardzo by im
si¢ przydaly z uwagi na charakter sprawowane;j
przez nich intensywnej opieki, a nie przystugu-
ja Im one na podstawie innych aktéw praw-
nych, w tym ustawy o $§wiadczeniach rodzin-
nych. Chodzi, na przyklad, o opieke zastgpcza,
zwang tez w literaturze przedmiotu opieka
wytchnieniowa.

Po piate, zalozenie, ze w przypadku dzieci
niepelnosprawnych opieka jest cz¢sto sprawo-
wana przez rodzica czy innego opickuna, kto-
ry rezygnuje z tego powodu z pracy (i w zwigz-
ku z tym wymaga kompensacji pod postacia
tzw. uzawodowienia) — nawet jesli w wymiarze
opisowym jest prawdziwe — niekoniecznie po-
winno stanowi¢ punkt wyjscia dla reformowa-
nia systemu wsparcia dla rodzin dzieci niepet-
nosprawnych ogélem. W wielu przypadkach
catkowita rezygnacja z zatrudnienia ze wzgle-
du na opieke¢ bywa nie tyle aktem wyboru, ile
koniecznoscia wynikajaca z braku odpowied-
niego wsparcia instytucjonalnego lub $wia-
domosci, ze danej rodziny nie sta¢ na oplace-
nie zewnetrznych ustug wspierajacych opieke
w czasie pobytu opiekuna pracy.

Po szoste, nalezy pamietad, ze z czasem sily
witalne i potencjal opiekuniczy osoby sprawu-
jacej piecze nad osobg niesamodzielna moga
si¢ kurczyé. W takim przypadku opieka spra-
wowana bezposrednio przez osobe bliskag moze
wymagac coraz wickszego wsparcia ze strony

Komentarg i objasnienia do projefetn ustawy o pomocy osobom niesamodzielnym, red. M. Augustyn, s. 3, [online], http://

www.niesamodzielnym.pl/komentarz_do_projektu_ustawy-upn.pdf, pobrano 25.07.2013.
7 R. Bakalarczyk, Projekt ustawy o ponocy osobom niesamodzielnym — 3asady i zakres podmiotowy, cz. 11, ,,Ubezpieczenie spo-

teczne. Teoria i praktyka” 2013, nr 7.
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podmiotéw zewnetrznych. Oczywiscie jest na
to szansa wowczas, gdy dziecko przekroczy
18. rok zycia, ale nieraz owo zewnetrzne wspar-
cie przydaloby si¢ znacznie wczesniej.

Po siédme, istnieja rodzice dzieci niepelno-
sprawnych, ktorzy nie decyduja si¢ na catkowi-
ta rezygnacje z pracy, a chcieliby taczy¢ jej wy-
konywanie (cho¢by w niepelnym wymiarze) ze
sprawowaniem opieki nad dzieckiem. W chwi-
li obecnej nie majg oni prawa do $wiadczenia
pielegnacyjnego ani innego $wiadczenia pie-
nigznego. Objecie tych 0séb regulacjami, ktore
przewiduje projekt ustawy o pomocy osobom
niesamodzielnym, zwickszajacymi dostep do
zewnetrznych ustug opiekuniczych, byloby bar-
dzo wskazane z punktu widzenia ich potrzeb.

Powyzsze watpliwosci wobec argumentacji
autoréw projektu sklaniajg do pytania, czy nie
nalezaloby objac jej przepisami takze opieku-
néw dzieci gleboko niesamodzielnych lub ich
wyodrebniona podkategorie albo tez stwo-
rzy¢ osobne regulacje, ktore jednak zawieraly-
by czes¢ instrumentéw przewidzianych w pro-
jekcie ustawy o pomocy osobom niesamo-
dzielnym, kompatybilnych do potrzeb dzieci
niepelnosprawnych i ich rodzin.

W wywiadzie opublikowanym w tym nu-
merze pisma senator M. Augustyn deklaruje:
Istotnie, na tym etapie prac koncentrujemy si¢ na po-
mocy dorostym osobom niesamodzielnym i ich bli-
skim. Wsparcie dla rodzicow dzieci i mlodziey wy-
magajqce] opieki idzie w kierunku uzawodowienia
opieki. Pozostaje jednak problem co 3 rodzicami,
k1irzy, majqe dziecko nacnie niepelnosprawne,
cheq laczyé prace 3 opiekaq. Jesli znajdziemy sposib
na finansowanie ustug dla tej grupy potrzebujacych,
chetnie wlqegymy ja w nasg, system. Pamietajmy jed-
nak, e dzisiesge dzieci jutro beda doroste — w tym
sensie nasa ustawa jest tez dla nich®.

Z zapowiedzi tej wynika, Zze do ustawy mo-
ga by¢ wlaczeni pracujacy opiekunowie dzie-
ci niepetnosprawnych, ale nie wszyscy. Bedzie
to uzaleznione od mozliwosci finansowych.
Pokazuje to, ze jednak czynniki finansowe,
a nie potrzeby niesamodzielnych 1 opiekunéw
w duzej mierze determinujg zakres podmioto-
wy uprawnien socjalnych.

STUDIA I PROBLEMY

Warto przypomnie¢, ze takze w ramach
systemu $wiadczen rodzinnych zapowiadane
sq zmiany, majace umozliwi¢ aczenie pobie-
rania $wiadczenia pielegnacyjnego z wykony-
waniem pracy, co zmieniloby nieco charakter
i funkcj¢ owego Swiadczenia. Pytanie, czy
ewentualna realizacja tych planéw wplynie na
gotowos$¢ wlaczenia tych opiekunéw do pro-
jektu senatora Augustyna, czy tez wiaczenie
dotyczyloby oséb, ktore w ogole nie pobieraja
swiadczenia pielegnacyjnego, wydaje si¢ w tej
chwili otwarte.

Péki co, pomyst wiaczenia dzieci niepet-
nosprawnych i ich opiekunéw w zakres pod-
miotowy projektu ustawy o pomocy osobom
niesamodzielnym nie pojawia si¢ w zadnych
oficjalnych deklaracjach Grupy Roboczej, za-
wartych na stronie www.niesamodzielnym.pl,
a wrecz przeciwnie — zamieszczono tam
dos¢ obszerne uzasadnienie, dlaczego nie za-
mierza si¢ wlacza¢ oséb niepelnoletnich w za-
kres podmiotowy obowiazywania przygoto-
wywanej ustawy. Prawdopodobny jest zatem
scenariusz, ze zmiany dotyczace sytuacji wy-
magajacych dlugotrwalej opieki dzieci be-
da przebiegaly osobnym torem, niz zmiany
w opiece nad dorostymi osobami niesamo-
dzielnymi.

Wypada mie¢ nadzieje, ze pewne rozwiaza-
nia ze wspomnianego projektu zostana po-
wielone, a takze ze obydwa systemy zostana
zintegrowane i skoordynowane tak, by zapew-
ni¢ ciagtos¢ opieki przy przechodzeniu przez
kolejne fazy zycia jednostki dotknietej niesa-
modzielno$cia.

Whnioski

Dzieci gleboko niepelnosprawne moga by¢
zaliczone do kategorii 0s6b niesamodzielnych,
a tym samym zosta¢ wiaczone w obszar analiz
dotyczacych opieki dtugoterminowej. Upraw-
niaja do tego stosowane definicje opieki dtu-
goterminowej. Jednoczesnie mozliwo$¢ ta nie
jest czesto wykorzystywana, czego przejawem
jest koncentracja w raportach i dokumentach
poswigcconych opiece dtugoterminowej gléw-
nie na osobach starszych. Skutkiem tego mo-

8 LTC — stan obecny i projekty na pryszlosé. Rozmowa z senatorem Mieczystawem Augustynem, w biezacym numerze

pisma.
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ze by¢ nieobecno$¢ problematyki dziecigce;
w opracowaniach bedacych podstawsa stano-
wienia polityki w tym zakresie, co z kolei moze
przekladac si¢ takze na nieuwzglednienie po-
trzeb opiekuniczych niesamodzielnych dzieci
1ich opiekunéw w projektowanych lub wpro-
wadzanych regulacjach 1 dzialaniach.

Udzial dzieci niepelnosprawnych wyma-
gajacych stalej opieki rosnie, m.in. w zwiazku
z osiagnieciami medycyny, w tym okoloporo-
dowej, ktora ograniczyla poziom umieralnosci
w tej fazie zycia. Stanowi to powazne wyzwa-
nie dla systemu socjalnego, zdrowotnego, edu-
kacyjnego i opiekuniczego.

Poziom organizacji rodzin dzieci niepetno-
sprawnych podniést si¢ w przeciagu ostatnich
lat, co daje szanse na silniejsza, niz dotad, spo-
teczna presje na dzialania polityki publicznej
w zaspokajaniu potrzeb tejze grupy. Wyrazem
tego jest oddolny ruch Rodzin Oséb Niepel-
nosprawnych, w przewazajacej mierze sklada-
jacy si¢ z opiekunow dzieci, integrujacy zarow-
no sformalizowane stowarzyszenia (np. Mam
Przysztosc), jak 1 wielu niezrzeszonych rodzi-
cow 1innych opiekunéw (takze osob starszych),
ktérzy zorganizowali niejedna demonstracje
1 brali udzial w negocjacjach z kolejnymi orga-
nami rzadowymi (Rzecznik rzadu ds. réwnego
traktowania, Ministerstwo Pracy i Polityki Spo-
tecznej).

Rodziny os6b niepelnosprawnych walcza
o podniesienie $wiadczen zwigzanych z opieka
1 niesamodzielno$cia, w tym zwlaszcza $wiad-
czenia pielegnacyjnego, zasitku pielegnacyjne-
go 1 renty socjalnej. Postulaty strony spolecz-
nej idq w kierunku uzawodowienia opieki,
tj. traktowania opieki rodzicielskiej jako pra-
cy, ktérej przysluguje wynagrodzenie, a takze
inne uprawnienia socjalne, jak chocby renta
rodzinna.

W Polsce opicka nad niepelnosprawnymi
dzie¢mi 1 osobami starszymi, cho¢ w duzej
mierze opiera si¢ na tych samych aktach praw-
nych (ustawa o $wiadczeniach rodzinnych,
ustawa o pomocy spolecznej oraz akty wyko-
nawcze do niej), odbywa si¢ w ramach coraz
bardziej odrebnych systeméw, czego przykla-
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dem jest rozbicie grupy dotychczasowych
uprawnionych do $wiadczenia pielegnacyjnego
na dwie kategorie: opickunéw dzieci i oséb,
ktérych niepetnosprawnos¢ powstala przed
24. rokiem zycia (ktérym nadal przystuguje
$wiadczenie) oraz objetych obowigzkiem ali-
mentacyjnym opiekunéw innych niesamodziel-
nych spokrewnionych oséb (ktérym przystu-
guje specjalny zasitek opiekunczy).

Planowane zmiany w zakresie opieki diu-
goterminowej zapisane w projekcie ustawy
o pomocy osobom niesamodzielnym nie obej-
muja os6b niepelnoletnich, co moze dodatko-
wo utrwali¢, czy wrecz poglebi¢ odrebnosé
systeméw wsparcia dla cigzko uposledzonych
dzieci i niedol¢znych osob starszych.

Sytuacje opiekunicza obydwu grup wieko-
wych réznicuje fakt, ze w przypadku dzieci
istotng role (posrednio takze opiekuncza) od-
grywa réwniez system edukacji, do ktérego
korzystania uprawnione sa wszystkie dzieci bez
wzgledu na stopien fizycznej i intelektualne;
sprawnosci. W ciagu ostatnich lat w tym zakre-
sie nastapil rozwdj mozliwosci stwarzanych
dla dzieci takze gl¢boko uposledzonych, po-
czynajac od rozporzadzania z 1997 r. powolu-
jacego zespoly rewalidacyjno-wychowawcze,
adresowane do dzieci o glebokiej niepelno-
sprawnosci intelektualne”, ktére dotad loko-
wano poza systemem oswiaty.

Wsparcie rodziny opiekujacej si¢ dzie¢mi
w ostatnim czasie podlega zmianom, przy
czym zachodza one gléwnie w wymiarze do-
chodowym (ostatnie podwyzki §wiadczenia
pielegnacyjnego i zapowiedziane dalsze), nato-
miast reformowanie nie obejmuje innych wy-
miaréw, jak wyzsze zabezpieczenie socjalne
podopiecznego i opiekuna, dostep do opieki
wytchnieniowej czy zagwarantowane wsparcie
rzeczowo-ustugowe.

Rekomendacje

Wydaje sig, ze warto rozwazy¢ nastgpuja-
ce kierunki dziatan systemowych w zakresie
opieki dtugoterminowej nad niepetnospraw-
nymi dzie¢mi.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 30 wrzesnia 1997 r. w sprawie zasad organizowania zajec re-

walidacyjno-wychowawczych dla dzieci i mlodziezy uposledzonych umystowo w stopniu gltebokim (DzU z 1997 r.,

nr 14, poz. 76). Obecnie akt ten jest uznany za uchylony.
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* Stworzenie kompleksowej diagnozy sy-
tuacji tej grupy, a zwlaszcza przegladu sys-
temu adresowanych do nich instytucji, pod
katem potrzeb i oczekiwan ich opiekunéw,
horyzontalnych zasad zawartych w miedzyna-
rodowych aktach normatywnych odnoszacych
si¢ do 0s6b niepetnosprawnych, a takze wa-
runkéw rozwoju spolecznego w Polsce.

* Stworzenie kompleksowego miedzyre-
sortowego kilkuletniego planu, ktéry stopnio-
wo miatby wprowadza¢ i testowa¢ kolejne
rozwigzania. Czg¢sci z nich, za sprawg sukce-
sywnej ewaluacji, mozna nada¢ trwala, ustawo-
wa, range.

* Przemyslenie optymalnego rozkladu od-
powiedzialnosci za opicke dlugoterminowa nad
dzieckiem pomiedzy rodzina, wladza publiczng
1 spolecznym otoczeniem. Obecnie mozna zary-
zykowac¢ stwierdzenie, ze owa odpowiedzialno§¢
jest w ogromnej mierze scedowana na rodzine,
zardwno jesli chodzi o ponoszenie finansowych
kosztow opieki, jak 1 jej sprawowanie. Wydaje
sie, ze poziom i zakres wsparcia dla niej powi-
nien by¢ podwyzszony i poszerzony.

* Refleksja nad tym, czy dzieci niepetno-
sprawne i ich opiekunowie powinni by¢ trakto-
wani jako odrebna kategoria (wzgledem ogdlu
niepetnosprawnych, jak i wzgledem niesamo-
dzielnych osob starszych) ze wzgledu na spe-
cyfike sytuacji 1 potrzeb, czy tez sytuacja tej
grupy powinna by¢ reformowana jednym to-
rem wraz z doroslymi, w tym sedziwymi oso-
bami dotkni¢tymi niesamodzielnoscia z uwagi
na wiek, uraz ciala czy chorobe. By¢ moze nie
ma na to pytanie jednoznacznej odpowiedzi.
Warto wowczas pomysle¢ nad zakresem tego,
co wspdlne lub analogiczne oraz nad harmoni-
zacja 1 koordynacjq dzialan wobec obydwu
grup.

* Dazenie, by system dostrzegal potrzeby,
mozliwosci (a takze pewne oczekiwania) nie
tylko podopiecznych, ale takze oséb, ktore
sprawuja opieke oraz innych czltonkéw rodzi-
ny (np. rodzefstwo dziecka niepetnosprawne-
go, ktére nieraz bezposrednio bierze udzial
w opiece, a takze posrednio pozostaje pod
wplywem faktu, ze w rodzinie jest sprawowa-
na opieka dlugoterminowa oraz wszystkich
tego faktu spotecznych i emocjonalnych kon-
sekwencji).

STUDIA I PROBLEMY

* Dazenie, by system wsparcia zabezpie-
czal przed ubdstwem (zwlaszcza skrajnym)
dzieci niepetnosprawne 1 ich opiekunéw. Cho-
dzi o zabezpieczenie zaréwno w okresie spra-
wowania opieki, jak i na przysztosé, np. gdy
opieckun umrze albo nie bedzie w stanie czg-
$ciowo lub catkowicie zdolny do dalszej opie-
ki. Chodzi tez o zabezpieczenie opiekuna
przed ubdstwem i wykluczeniem w obliczu
przysztych ryzyk socjalnych (staro$¢ czy cho-
roba). Nalezy zatem powaznie przyjrzec si¢ nie
tylko wysokosci §wiadczen, ale takze popraco-
wac¢ nad koncepcjq uzawodowienia opieki oraz
mozliwosciami godzenia opieki z pracg zarob-
kowa.

* Dazenie, by system umozliwial opieku-
nowi godzenie z opieka réznych innych rol,
w tym zwlaszcza zawodowej (co jest tez spo-
sobem na zmniejszanie ryzyka ubdstwa w ro-
dzinie, gdzie sprawowana jest opieka dlugoter-
minowa). Stuzy¢ temu moglyby:

a) regulacje pozwalajace godzi¢ prace z opie-
ka:

— umozliwienie godzenia pobierania (przy-
najmniej w czesci) $wiadczenia z wykonywaniem
pracy zarobkowej (przynajmniej do pewnego
putapu zarobkéw), np. w formie telepracy,

— elastyczne, dostosowane do potrzeb, wa-
runki pracy,

— prawo do urlopu opiekuniczego i ochro-
na zatrudnienia opiekuna,

— telepraca,

— dzialania podtrzymujace kwalifikacje opie-
kuna, ktéry w zwiazku z opieka znalazl si¢
poza rynkiem pracy i pomoc w powrocie na
rynek;

b) wsparcie finansowe dla opiekuna takze
pracujacego, dzigki czemu moéglby pozwolié
sobie w niektérych przypadkach na prace
W Mmniejszym wymiarze;

¢) rozwoj ustug opieki dziennej zaréwno
w ramach sektora pomocy spolecznej, zdro-
wia, jak 1 edukacji. W tej chwili system jest
ekskluzywny (poza wsparciem pracujacy opie-
kunowie) oraz dezaktywizujacy (nie sprzyja
aktywizacji zawodowej opickuna).

* Nalezy dazy¢ do tego, by system wspar-
cia umozliwil zaspokajanie nie tylko potrzeb
opiekuniczo-pielegnacyjnych dziecka, ale takze
innych, np. zwigzanych z rozwojem poznaw-
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czym 1 integracja spoleczna. System opieki
powinien docelowo wykracza¢ tam, gdzie to
mozliwe, poza czynnosci zwiazane z pod-
stawowsq pielegnacja osoby niesamodzielne;
w kierunku dziatan rehabilitacyjnych, integra-
cyjnych, wychowawczych i edukacyjnych. Ich
zakres powinien by¢ indywidualizowany wzgle-
dem stanu sprawno$ci dziecka oraz rozpo-
znania potrzeb dziecka i jego rodzicéw. Owa
zasada stymulowania do wielowymiarowego
rozwoju powinna obejmowac zaréwno dzieci
przebywajace w domach, jak i te poddane
opiece instytucjonalne;.

* Warto przemyslec, ktore z instrumentow
przewidzianych w projekcie ustawy o pomocy
osobom niesamodzielnym moglyby i powinny
znalez¢ zastosowanie w odniesieniu do opieki
nad niepetnosprawnymi dzie¢mi. Wydaje sig,
ze wiele zawartych tam instrumentow, jak re-
fundacja kosztéw kwalifikowanych (m.in. na
zakup sprzetu), opieka wytchnieniowa, czek na
oplacenie okres§lonych $wiadczen opiekun-
czych, dostep do bezplatnych szkolen, infor-
maciji, czy urlop ze wzgledu na opieke, to roz-
wigzania warte rozwazenia takze w konteksScie
dzieci niepetnosprawnych.
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Long-term care adressed to disabled children

RAFAL BAKALARCZYK

SUMMARY: _An article focuses on the policy of long-term care adressed to dissabled children and their informal
carers. In first part author considers whether long-term care analysis should be used not only in case of the frail elder-
by people, but also disabled children and then considers why lots of scientific works and policy papers neglect the needs
of children in the long-term context. In the second part author presents main institutions of public support for heavi-
bly disabled children and their parents. In that analysis the emphasis is put on the benefits given to the families thar
care for the children themselves. Next, there are presented some projects of changes in long-term care. Those proposals
show that children and edults demanding long-term care are often treated seperately in the reforms currently prepared.
At the end, there is a conclusion and recomendations.
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