Dlaczego temat ,Trudne 25te urodziny — samotnos¢ niesamodzielnych”

Stowarzyszenie Pomocy Dzieciom ,Bratek” powstato w 2003 roku z potrzeby srodowiska. W
pierwszej kolejnosci byta koniecznos¢ powotania i utworzenia Osrodka Rewalidacyjno-Edukacyjno-
Wychowawczego dla siédemki dzieci. W 2005 roku rozpoczyna dziatalnosé Zespét wezesnego
Wspomagania Rozwoju. W 2008 roku utworzylismy Przedszkole dla dzieci niepetnosprawnych od 2,5
r.z. do momentu podjecia nauki szkolnej. Pojawili sie pierwsi absolwenci NDOREW w 2013 roku, w
zwigzku z tym powotalismy Szkote Przysposabiajgcg do Pracy, ktéra przedtuzyta okres nauki i
rehabilitacji mtodziezy o kolejne 3-4 lat. Problem powtdrzyt sie w zwigzku z pojawieniem sie
absolwentéw wspomnianej Szkoty. Zrodzita sie kolejna potrzeba stworzenia oferty dla oséb
niesamodzielnych po 25 r.z. Myslatam, ze to tylko nasz lokalny problem, lecz po wielu spotkaniach,
rozmowach, zapoznaniu sie z opracowaniami i analizami dot. tego tematu, okazato sig, ze jest to
problem ogdlnopolski. Przytocze Paristwu stanowisko dwéch ekspertéw w dziedzinie opieki nad
osobami niesamodzielnymi — Pawta Kubickiego i Rafata Bakalarczyka.

1. Opieka nad osobami niepetnosprawnymi niesamodzielnymi nalezy do najwiekszych wyzwan
stojgcych przed wspodtczesng polityka spoteczng. W pordwnaniu do innych krajéw UE, polska
polityka w zakresie opieki nad osobami niesamodzielnymi jest bardzo stabo rozwinieta. Wg
danych o UE z 2010 roku, wydatki publiczne na opieke w Polsce stanowity ok. 0,6% PKB
podczas gdy srednia unijna wynosita 3 razy wiecej — ok. 1,8% PKB. Do lideréw nalezy Dania
4,5% PKB na rézne formy opieki. Tylko 0,08% PKB w Polsce przeznaczone byto na opieke
Swiadczong w domu osobie niesamodzielnej. Niska pozycja Polski w miedzynarodowych
poréwnaniach nie wynika tylko z ograniczen budzetowych rzadu lecz réwniez z
utrzymujacego sie tradycyjnego modelu opieki — delegujgcego odpowiedzialnos¢ do rodzin.
Uznaje sie zatem, ze koszty powinny ponosi¢ gospodarstwa domowe. Sprawowanie opieki
przez rodzine, ktéra nie ma specjalistycznego przygotowania, najczesciej przerasta jej
mozliwosci fizyczne i finansowe. Wydaje sie, ze ten model umacniany jest przez system
prawny. Brakuje instrumentdw pozwalajgcych na godzenie czynnosci opiekunczych z pracg
zawodowa, co prowadzi do przecigzenia i wypalenia tej grupy opiekundw i sprzyja strategii —
albo rezygnacji z pracy albo oddania podopiecznego do petnej instytucjonalizacji, co z kolei
jest obcigzone dylematem pres;ji spotecznej i ryzykiem stygmatyzacji oséb, ktdre sie na to
decyduja.

2. Wraz z odchodzeniem od myslenia o niepetnosprawnosci w kategoriach medycznych w

kierunku modelu spotecznego, w ktérym niepetnosprawnosc to nie tylko cecha jednostki, ile



wynik niedopasowania okolicznosci spotecznych do potrzeb i mozliwosci osoby niesprawnej,
watek opieki staje sie mniej istotny. Wiekszy nacisk ktadzie sie w tej perspektywie na
wiaczenie (inkluzje) i integracje z otoczeniem spotecznym oraz normalizacje obecnosci w nim
0s6b z niepetnosprawnoscia. Zazwyczaj s to dziatania na rzecz aktywizacji zawodowej,
spotecznej, kulturalnej itd. Jest to kierunek stuszny i zbiezny z duchem ratyfikowanej przez
Polske Konwencji ONZ o Prawach Osdb Niepetnosprawnych. Kwestia opieki kojarzy sie z
biomedycznym ujeciem niepetnosprawnosci i z pasywnym nieusamodzielniajgcym modelem
polityki spotecznej. Jednak w przypadku czesci oséb, tych ze znaczng niepetnosprawnoscia
fizyczng i intelektualng, kontekst opiekuniczy jest zasadniczy. Publiczna troska i refleksja
powinna towarzyszy¢ odpowiedzi na potrzeby tych, ktdrzy samodzielni nie sg i w wielu
przypadkach nigdy nie bedg, a wymagaja niejednokrotnie catodobowego wparcia w
codziennym funkcjonowaniu.

W Polsce istnieje nieufno$é wobec opieki instytucjonalnej oraz negatywny spoteczny odbiér
tejze opieki. Wtasciwym kierunkiem wydaje sie tworzenie wsparcia pétinstytucjonalnego-
dziennego i Srodowiskowego w miejscu zamieszkania. W obecnym stanie rzeczy problemem
jest nie tylko jakos¢ ale i dostep do tego typu placodwek, brak wsparcia budzetowego tego
segmentu opieki lub zbyt niskie wparcie budzetowe. Srodowiskowe Domy Samopomocy,
Warsztaty Terapii Zajeciowej oraz Zaktady Aktywnosci Zawodowej sg dla oséb
niepetnosprawnych samodzielnych.

Wysoka sktonnos¢ wielu polskich rodzin do opieki nad bliskimi zazwyczaj traktowana jest jako
pozytywny wyraz wiezi i poswiecenia jednak rodzi to po stronie opiekunéw koszty:

- ryzyko wykluczenia materialnego (ubdstwa), a takze jego wptywu na wykluczenie spoteczne
i kondycje zdrowotng cztonkéw gospodarstwa domowego/rodziny, w ktdrych sprawowana
jest opieka,

- ryzyko wykluczenia zawodowego w zwigzku z koniecznoscia rezygnacji z
pracy/ograniczeniem jej wymiaru lub wydajnosci badz koniecznoscig zmiany miejsca pracy,

- ryzyko ograniczenia kontaktow towarzyskich i spotecznej izolacji,

- ryzyko urazéw zwigzanych ze sprawowaniem opieki (np. w zwigzku z podnoszeniem osoby
niepetnosprawnej),

- ryzyko zaniedbania wtasnego zdrowia w zwigzku z koncentracjg na osobie podopiecznego,
- ryzyko fizycznego przemeczenia,

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

psychicznymi).



Istnienie tych zagrozen indywidualnych, oprécz tego, ze uderza w dobrostan jednostki, niesie

tez koszty spoteczno-ekonomiczne. Potencjalne koszty modelu opieki opartego na

zaangazowaniu rodziny, ktdra nie otrzymuje wsparcia, sg nastepujace:

- zwiekszone wydatki zdrowotne wobec wypalonych opiekunéw,

- koniecznosc jeszcze dalej idgcej instytucjonalizacji opieki w zwigzku z niemoznoscig

kontynuowania opieki przez bliskich na skutek pogorszania sie ich zdrowia,

- utracone mozliwosci uzyskania gospodarczych i spotecznych korzysci z pracy osdb, ktére

bedg musiaty catkowicie zrezygnowac z zatrudnienia by oddac sie opiece, a takze pdzniejsze

wieksze3 wydatki na ich ponowng aktywizacje lub zabezpieczenie po ustaniu opieki,

- niemoznos¢ petnienia ze strony opiekundw innych waznych dla indywidualnego

spotecznego rozwoju funkgcji tj. pomoc w wychowywaniu dzieci, wnukdéw, aktywnosc

obywatelska, rozwijanie zainteresowan i umiejetnosci.

5. Mozliwe formy wsparcia, na ile wystepujg w Polsce.

Rodzaj wsparcia

Czy jest na poziomie systemowym przewidziane

w Polsce?

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

Nie

Centra samopomocy i integracji dla opiekundéw

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

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

Urlopy dla opiekuna pracujgcego w zwigzku ze
sprawowaniem opieki

Nie (jest tylko zasitek opiekuriczy na czas urlopu
w zwigzku z opiekg nad chorym cztonkiem
rodziny)

Regulacje w kodeksie pracy dostosowujace
warunki jej wykonywania do potrzeb i
mozliwosci opiekuna

Nie

Z tabeli wynika iz w zasadzie system wsparcia nalezatoby zaczg¢ budowacd od podstaw.

6. Wsparcie materialne jest skierowane gtéwnie nie do osoby niesamodzielne] lecz do opiekuna

po spetnieniu przez niego szeregu kryteridow. Jest to wsparcie wysoce selektywne, zalezne od

spetnienia niskiego kryterium dochodowego, petnej rezygnacji z pracy zawodowej, a takze

adresowana tylko do osdb o bliskim stopniu pokrewienstwa. Takze wysokos¢ tego wsparcia

jest niewielka.




7. Whnioski
Gtéwny wniosek z ptyngcych rozwazan jest nastepujgcy: model opieki dtugoterminowej
oparty w znacznej mierze na stabo wspomaganej rodzinie, jest nie do utrzymania. Zaréwno z
powodéw demograficznych, ekonomicznych i kulturowych zmian w funkcjonowaniu rodziny
jak i kosztéw spotecznych. Przez lata nasze Panstwo inwestuje w edukacje i rehabilitacje
dzieci niepetnosprawnych, niesamodzielnych, a gdy skoriczg 25 lat, osoby te spychane s3 na
margines spoteczenstwa. Tracg wszystkie swoje nabyte umiejetnosci. W systemie o pomocy
spotecznej istnieje luka, w ktérg wpadaja niepetnosprawni niesamodzielni. Osoby
niesamodzielne z niepetnosprawnosciag sprzezong oraz najblizsze srodowisko tych oséb
pozostato samo z problemem. Wraz z rodzinami jest to duza grupa spoteczna — stabo
widoczna spotecznos¢ wykluczonych. Dlatego tez opieka nad osobami niesamodzielnymi
powinna zawiera¢ komponent profesjonalizacji i pétinstytucjonalizacji zas polityka panstwa

powinna is¢ w kierunku wspierania rodzin oséb niepetnosprawnych niesamodzielnych.
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