Opiekunowie niepetnosprawnych
— walka trwa

16 czerwca 2016
Strajk.eu rozmawia 2z Rafatem Bakalarczykiem, dziataczem

spotecznym wspierajgcym ruch wykluczonych opiekunéw o0séb
niepetnosprawnych; doktorantem Uniwersytetu Warszawskiego,
specjalizujgcym sie w polityce wsparcia rodzin dotknietych
niesamodzielnoscig osdéb starszych.

— Niepetnosprawni, biedni, wykluczeni i opiekunowie wszystkich
tych grup beda sie teraz mieli wybornie. Prawo i
Sprawiedliwo$s¢ wprowadzito juz program 500+, rozdawnictwo
pieniedzy ruszyto, nic tylko patrzeé, jak oztoci wszystkich
innych poszkodowanych przez, do wyboru do koloru: uktad,
Wojskowe Stuzby Informacyjne, III RP, Donalda Tuska..

— Nie sadze, by ich tak znowu oztocito. Przynajmniej na razie.
Program 500+, w pewnej ograniczonej formule, owszem, zostat
wprowadzony, ale obejmuje tylko czes¢ potrzebujacych grup, w
tym takze rodzicéw niepetnosprawnych dzieci w okresie
niepetnoletnosci. Np opiekunowie niepetnosprawnych osoéb
dorostych, juz przed wprowadzeniem programu otrzymujacy
wsparcie 2,5 razy mniejsze niz rodzice niepeinosprawnych
dzieci, nie skorzystajg z nowego S$wiadczenia. Co wiecej,
istnieje ryzyko, ze wprowadzenie tego szeroko zakrojonego 1
przez to kosztownego programu nie tylko pogtebi dotychczasowe
roznice miedzy tymi grupami, ale przyczyni sie do zmniejszenia
szans na realizacje postulatéw socjalnych dla licznej grupy
opiekundéw niepetnosprawnych. Przedstawiciele resortu zreszta
podczas spotkan z opiekunami i w ramach korespondencji z nimi
ttumaczyli, ze wyréwnanie swiadczen jest wazne, ale na razie
priorytetem jest 500+, a w kasie panstwa nie ma dos¢
pieniedzy. To troche demagogiczne. Problem opiekundéw byt znany
duzo wczes$niej niz program 500+ pojawit sie na sztandarach
,dobrej zmiany”. Przyjmujac ten program, powinni wiedzied, ze
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moze nie starczy¢ na poprawe sytuacji rodzin opiekujacych sie
ciezko niepetnosprawnymi bliskimi, a ta jest wciagz bardzo
dramatyczna.

— Serio?! To niemozliwe, Elzbieta Rafalska i jej resort czynia
teraz z pognebionych przez Tuska Polakéw i Polki prima sort.
Socjalna ministra stata sie twarza polityki Prawa i
Sprawiedliwosci; biedne matki niepetnosprawnych dzieci nie
tylko poczetych, ale i urodzonych, nie poleruja kamiennej
posadzki sejmowych korytarzy jak juz drzewiej bywato.

— Pani Minister Rafalska faktycznie da*a sie pozna¢ w ubiegtej
kadencji jako zaangazowana -takze w sprawy opiekunéw o0s6b
dorostych — postanka i cztonkini komisji rodziny i polityki
spotecznej, ale wydaje sie, ze jej sita przetargowa nie jest
az tak wielka w walce o kolejne Srodki do rozdysponowania.
Program 500+ przeszedt, bowiem byt gtosna obietnica wyborczag i
tez sita jego oddziatywania jest znaczna i politycznie
atrakcyjna, sprawa opiekundéw jest natomiast skomplikowana,
niemedialna i postrzegana ciggle jako niszowa, chod¢ w
rzeczywistosci dotyczy bardzo licznej wraz z rodzinami
kilkaset tysiecznej grupy oséb, =zagrozonych gtebokim
wykluczeniem. Jes$li za$ chodzi o protesty, to wcale one nie
ustaty. Przyktadowo na poczatku maja przeszedt ulicami
Warszawy duzy protest rodzicéw niepetnosprawnych dzieci, gdzie
pojawili sie takze opiekunowie o0s6b dorostych. Chol ta
ostatnia grupa mimo, ze statystycznie nie mniejsza, mniej
ttumnie przybywa na tego typu manifestacje. Wiele z nich nie
jest w stanie zostawic¢ bliskich niekiedy wymagajacych niekiedy
catodobowej opieki w domu. Swoje robi tez bieda tych ludzi,
ktéra sprawia, ze przeliczy¢ trzeba kazda ztotdédwke i nawet
dojazd do Warszawy oznacza trudny do pokrycia dodatkowy koszt.
Mysle jednak, ze takze protesty rodzicéw, cho¢ beda ponawiane,
nie przybiorg juz tak wyrazistej formy jak éwczesna okupacja
sejmu. Czesciowo sytuacje rozbroit wéwczas Donald Tusk
spetniajgc “w ratach” o6wczesny gtdéwny, cho¢ niejedyny,
postulat srodowiska czyli znaczne podniesienie Swiadczenia



pielegnacyjnego dla pozostajgcych poza zatrudnieniem rodzicéw
niepetnosprawnych

— Co doktadnie zrobit?

— Pod wptywem pamietnego protestu w Sejmie przyjeto ustawe
zaktadajgcg stopniowe podnoszenie kilkuset ztotowego wdlwczas
Swiadczenia pielegnacyjnego w kierunku ptacy minimalnej.
Poczatkowo $wiadczenie wzrosto do 1000 ztotych a obecnie -
takze w skutek tamtej decyzji — wynosi 1300. Nie zadbano
jednak o to by rownolegle rozszerzy¢ wsparcie dla opiekundw
0sd6b dorostych, ktérym sSwiadczenie pielegnacyjne nie
przystuguje. Mogg oni liczy¢ co najwyzej 520 ztotych i to gdy
speinig kryterium dochodowe, obecnie 764 ztotych na osobe. A
wowczas byto jeszcze nizsze. Przepas$¢ w sytuacji obydwu grup
wiec jeszcze bardziej sie pogtebita rodzac uzasadnione
poczucie krzywdy, a w S$rodowisku opiekundéw utrwality sie
podziaty.

— A, to perfidny i przebiegty dran. PiS ma racje! Tylko
Trybunat Stanu!

— Ja takiej tezy nie stawiam. Nie zaryzykowatbym stwierdzenia,
jakoby Doland Tusk, bedgc premierem 1 wprowadzajgc nowe
rozwigzania motywowany byt jakimis wrogimi wobec
niepetnosprawnych i ich opiekundéw przestankami. Sktonny jestem
raczej sadzic¢, ze jest to wynik typowego dla polskich
rozwigzan w sferze socjalnej bataganu oraz braku
przewidywalno$ci. Polityka rzgddéw Tuska byta w tym wzgledzie
od poczatku nie konsekwentna. Czesto na biezgco reagowano na
presje spoteczng w postaci protestéw lub instytucjonalng w
postaci kolejnych wyrokéw Trybunatu Konstytucyjny. Decyzje
byty zreszta dokonywane bez doktadnego przemysSlenia
wielowymiarowych skutkéw. Raz np. Tusk rozszerzat wsparcie
znoszagc w 2010 roku kryterium dochodowe do Swiadczenia
pielegnacyjnego. Widzac wzrost kosztéw i liczby wyptacanych
Swiadczen podzielit pod koniec 2012 roku uprawnionych na dwie
grupy — opiekunéw niepetnosprawnych od dziecka i opiekundw



niepetnosprawnych juz w dorostiym wieku. Skutki prawne i
spoteczne tego podziatu nie zostaty ztagodzone do dzis.

— Kto zatem zyskat, a kto stracit?

— Ja sam ruch walki tego Srodowiska o godno$¢ Sledze 2012
roku, kiedy przyszto mi sie spotkal pod kancelarig Premiera, z
aktywistyczng awangardg tego ruchu. Z Panig Iwong, Panig Maja,
Panig Ela, Panem Henrykiem i Panem Jurkiem. Osoby te w
przysztosci staty sie liderami gtosnego protestu okupacyjnego
w Sejmie. Gdy sie jednak z nimi po raz pierwszy spotkatem, nie
istniat jeszcze podziat na walke rodzicéw dzieci
niepetnosprawnych i dorostych, walczono o godnos¢ catej grupy
opiekunéw i uznanie ich codziennego, wieloletniego wysitku za
prace, ktéra powinna by¢ nalezycie wynagrodzona. To byta
bardzo interesujgca inicjatywa. Mielismy do czynienia z
autentycznym oddolnym ruchem ludzi, walczacych o jasny cel i
konkretny interes spoteczny. Wszystko dzia*o sie poza
instytucjami, a koordynacja przebiegata w duzej mierze z
udziatem nowoczesnych srodkéw komunikacji, w tym internetu. Na
poczgtku poprzez strone internetowg 1 zwigzane z nig fora, a
potem swojg role Swietnie odegraty media spotecznosSciowe. Tak
jest do dzi$. Moim zdaniem znaczenie tego medium dla
formowania sie 1 oddziatywania tego ruchu jest
niejednoznaczne. Z jednej strony pozwolito na szybkie
komunikowanie sie i organizowanie na duzg skale miedzy ludzmi,
rozrzuconymi po catej Polsce i1 z uwagi na swojg codzienng role
opiekunczg w niewielkim stopniu przemieszczajgcymi sie. Bez
»Facebooka” bytoby to trudniejsze. Umozliwia to takze pewna
interaktywnos$¢ i demokratycznos¢, kazdy moze sie wypowiedzied,
zapozna¢ z informacjami i wypowiedziami innych. Z drugiej
jednak strony ,Facebook” jest przestrzenig, gdzie trudno
odcedzi¢ informacje prawdziwe od znieksztatconych Ludzie
czesto piszg anonimowo lub nie pod prawdziwg tozsamoscig, co
nie zawsze umozliwia rzetelng komunikacje, a bywa siedliskiem
konfliktéw rozsadzajgcych od srodka ruch . Niestety tego typu
zjawiska miatem okazje z zalem obserwowal takze tutaj. Obok



,Facebooka”, wazng role odgrywaty telefony 1 1listy do
instytucji panstwa i medidw, a takze bezposSrednie protesty. To
ostatnie wymagato jednak pewnej formalizacji dziatan tych
srodowisk. Trzeba byto rejestrowa¢ demonstracje, organizowad
zbidrki i transport etc. Z pewno$cig wazng role odegrato tu
Stowarzyszenie ,, Mam przysztos¢” z Torunia. 0 ksztat*towaniu
sie tych ruchdédw mozna by by*o dtugo rozmawiaé¢, ale wydaje mi
sie, ze nie to jest najwazniejsze, lecz fakt, ze u Zrdédet byxa
to spontaniczna walka wynikajgca z prostej przestanki: nie da
sie zy¢ za takie pieniadze.

— Jakie?

— Swiadczenie, na ktére wéwczas mogta liczyé osoba, ktoéra
rezygnuje z pracy zarobkowej na rzecz sprawowania opieki nad
osobg niepetnosprawng ulegata zmianom na przestrzeni ostatnich
lat. Gdy ja wchodzitem w temat, wynosito 520 zt miesiecznie.
To wtasnie byto to wspdlnotowe doswiadczenie, na ktorym
bazowat ruch. Mato tego, nawet dostep do tej zatosnej sumy byt
reglamentowany! Swiadczenie pielegnacyjne (ktérego nie nalezy
myli¢ z zasitkiem pielegnacyjnym, bo to zupetnie inna sprawa i
inna kwota) - przystugiwato wytgcznie osobom deklarujgcym
opieke nad osobg niepeinosprawng, ktdora albo miata orzeczony
tzw. stopien znaczny (dorosli), albo orzeczenie o
niepetnosprawnos$ci zawierato stosowne wskazania (dziecko), i
wobec ktdrej beneficjent czy beneficjenta miata tzw. obowigzek
alimentacyjny. To bardzo wazny zapis! Oznaczato to, ze np.
ciocia czy kuzyn nie mogli zaja¢ sie, dajmy na to,
siostrzencem w takim trybie, gdyz zgodnie z literg Kodeksu
rodzinnego nie ma pomiedzy nimi obowigzku alimentacji. Ten
problem jest aktualny do dzis. Poza tym cztowiek, ktéry
decyduje sie na taka opieke, musiat* rdéwniez, zgodnie z
przepisami ustawy, pozostawal¢ poza zatrudnieniem. Ergo, nie
moze wykonywa¢ zadnej pracy zarobkowej pod grozba utraty czy
nakazu zwrotu pobranego sSwiadczenia. Pomimo wielu pdzniejszych
zmian w prawie, dotyczgacym opieki nad osobami
niepetnosprawnymi, ta klauzula zostata utrzymana.. De iure,



osoba, ktéra — dajmy na to — przez 12 godzin dziennie opiekuje
sie niepetnosprawng cdérka lub niepetnosprawnym ojcem, nie moze
nawet wieczorem, przy zatozeniu, ze ma jeszcze dos$¢ sity,
usigs¢ i napisac artykutu, za ktdéry otrzymataby honorarium w
wysokosci chocéby 150 z*. Podpisanie takiej umowy o dzieto,
nawet na tak niskg kwote, skutkowatoby utratga prawa do
Swiadczenia. Moim zdaniem nalezatoby otworzy¢ furtke do
godzenia pobierania Swiadczen z czynno$Sciami zawodowymi,
przynajmniej w pewnym wymiarze dla tych ktérzy chcieliby i
byli w stanie ze wzgledu na charakter wykonywanej pracy to
potaczyc.

— Czy to juz wszystkie warunki jakie trzeba spetnic?

— Jes$li chodzi o rodzicéw dzieci niepexnosprawnych tak, ale w
przypadku opieki nad dorostymi sg dodatkowe warunki, ktérych
wielu z nich trudno sprostac¢. Cofnijmy sie jeszcze raz do 2012
roku. To wtedy rzad zréznicowat kategorie niepetnosprawnych.
Jedni zachowali prawo do S$wiadczenia na dotychczasowych
zasadach — ci ktérzy opiekowali sie dzieémi lub dorostymi, ale
tylko w przypadku, gdy niepeXnosprawnos¢ powstata przed
ukoAczeniem 18. roku zycia zachowali prawo do $wiadczenia
pielegnacyjnego na dotychczasowych zasadach, a jednoczesnie
podwyzszono kwote Swiadczenia o 100 zt, a nastepnie byty
kolejne podwyzki. Natomiast dla oséb, ktdére opiekowaty sie
bliskimi, ktdrych niepetnosprawnos¢ powstata w wieku dorostym,
przewidziano tzw. specjalny zasitek opiekunczy, ktéry pozostat
na poziomie 520 zt, ale zostat obwarowany kryterium dochodowym
i konieczno$cig wykazania, 1z rezygnacja z pracy nastgpita
wytgcznie wskutek koniecznosci sprawowania opieki nad
niepetnosprawnym. To za$ byto praktycznie nie do udowodnienia.
Wskutek wprowadzenia tych warunkéw ze 150 tys. opiekundw
dorostych niepet*nosprawnych, uprawnionych do wczes$niejszego
Swiadczenia pielegnacyjnego, okoto 10 tys. spetnito kryterium
do nowego specjalnego zasitku opiekunczego. Pozostate oko%o
140 tys. zostato pienieznego wsparcia ze strony panstwa. W
odpowiedzi na tg krzywde narodzit sie ruch , Wykluczonych



opiekundw”.
— I jak na to odpowiedziat duet Kosiniak-Tusk?

— Poczatkowo ociggano sie z rozwigzaniem i dostrzezeniem
problemu, ktdéry wywotat rzad swdj nieroztropng decyzja, MySle,
ze sami byli zaskoczeni. W projekcie wspomnianej reformy nie
zaktadano, ze az tyle os6b nie speini kryterium, cho¢ istotnie
chciano ograniczy¢ 1liczbe pobierajgcych sSwiadczenie.
Przypomne, ze w latach 2010-2012 liczba wyptacanych swiadczen
wzrosta kilkakrotnie i prdobowano to zahamowac. Ten wzrost
wynikat ze zmian 1lat 2009-2010: napierw rozszerzono
uprawnionych do korzystania ze Swiadczenia pielegnacyjnego o
opiekundéw dorostych ( wczes$niej korzystali rodzice
niepetnosprawnych dzieci) a nastepnie zniesiono kryterium
dochodowe (do 2010 mogli korzysta¢ tylko niezamozni
opiekunowie). Je$li chodzi o uwzglednienie os6b opiekujagcych
sie zaleznymi bliskimi innymi niz dzieci, przyczynit sie do
tego wyrok Trybunatu Konstytucyjnego. Warto o tym wspomnied
zwtaszcza dzis, gdy instytucja ta nie ma zbyt dobrej prasy i
przedstawiana jako niespecjalnie stuzaca zwyktym ludziom w
potrzebie. Zresztga i pdzZzniej Trybunat wydawat wyroki, ktére
bronity praw tej poszkodowanej grupy.

— W jaki sposdb?

— Pod koniec 2013 np. zapadt wyrok TK stwierdzajacy, ze
odbierajgc opiekunom o0s6b dorostych prawo do $wiadczenia
pielegnacyjnego ztamano zasade praw nabytych i zaufania do
panstwa. Ustawodawca zostat w trybie pilnym zobowigzany do
naprawy prawa, co przeciggu kolejnego pét roku czesSciowo
zrealizowano, przyjmujgc ustawe o zasiitku dla opiekuna. Daje
ona 520 ztotych wszystkim tym, ktdérzy wczesniej utracili prawo
do Swiadczenia pielegnacyjnego wraz z wejsciem w zycie
zaskarzonego prawa. I to bez koniecznosci wykazania niskiego
dochodu. Problem rozwigzano jedynie potowicznie. Raz, ze 520
to zbyt mato by godnie zy¢, dwa, ze nie objeto to tych
opiekundéw, ktérych bliscy stracili juz swoja samodzielnos¢ juz



po wejsciu przepiséw z 2012 roku, a trzy — stworzyt sie
jeszcze wiekszy batagan prawny, ktory mamy do dzis. W skrécie
to wyglada tak. Cze$¢ opiekundéw otrzymuje 1300 ztotych
Swiadczenia pielegnacyjnego, czes¢ 520 ztotych specjalnego
zasitku opiekuniczego ( jesli wykaza odpowiedni dochdd),
jeszcze inni zasitek dla opiekuna - réwniez 520 ztotych i
pozostaje jeszcze grupa, ktdéra nie kwalifikuje sie do
ktorejkolwiek z tych form pomocy.

— Wiemy co$ o nich wiecej?

— W zasadzie nie wiemy ile ich jest, bowiem nie prowadzone sg
takie statystyki. Ministerstwo raportuje tylko o tym ile
Swiadczen zostato wyptaconych, a ci ludzie nie s3 uprawnieni
do SwiadczehA. Sg niemal niewidzialni dla systemu spotecznego,
tym bardziej ze wiekszos¢ ogromng czes¢ czasu spedza w domach
ze swoimi podopiecznymi. Ponadto gdy nie wyptaca sie
Swiadczenia, to takze nie odprowadza sie za nich sktadki
emerytalno-rentowej ani zdrowotnej. Jesli osoba taka nie jest
ubezpieczona z innego tytutu, a czesto nie jest — traci prawo
do bezptatnego korzystania z bezptatnego leczenia. Kolejne
konstytucyjne prawo jest nadwyrezone.

— Mozna im jako$ pomodc?

— Mysle, ze przydatoby sie opracowanie nowych zasad
regulowania dostepu do sSwiadczen z tytutu sprawowanej opieki
nad niepetnosprawnymi i objecie jaka$ pomocg wszystkich
pozostajacych poza zatrudnieniem opiekundéw a takze mys$led o
pomocy w godzeniu pracy z opieka dla pozostatych. Do nowych
zasad wsparcia czesciowo sktania do tego kolejny wyrok
trybunatu z 2014, ktéry do dzis nie zostat zrealizowany. Co
ciekawe wyrok zostat wydany na wniosek Prawa 1
Sprawiedliwos$ci, ktére po dojsciu do wtadzy uchyla sie na
razie od jego wykonania. Orzeczenie méwi o tym, ze
dotychczasowe zasady réznicowania wsparcia Sg
niekonstytucyjne. Méwigc Scisle, w orzeczeniu zakwestionowano
wiek powstania niepetnosprawnos$ci jako kryteridw réznicowania



opiekundéw o0s6b dorostych. Absurdalnos¢ istniejacego prawa
wida¢ w tym, ze nawet osoby podobnej sytuacji i wieku mogg
mie¢ radykalnie réznym poziom pomocy od panstwa. Mama 20
latka, ktory ulegt ciezkiemu wypadkowi przed osiemnastka
otrzyma 1300 ztotych, a tego ktdry skonczyt lat 19 i nie byt
juz w systemie edukacji — co najwyzej 520 albo nic. Moim
zdaniem przydatby sie system wsparcia uniwersalnego, w ktérym
samo sprawowanie opieki nad niepetnosprawng osobg bliskg jest
juz wystarczajacag przestanka otrzymania pomocy, bez wzgledu na
dodatkowe kryteria. One mogg by¢ brane pod uwage, ale nie po
to by okresli¢ czy kogo$ w ogdéle wesprze¢ czy nie, ale
ewentualnie by wyznaczyl zakres i rodzaj pomocy. Ale wracajac
do Twojego pytania o to jak mozna im pomdéc? Na pewno
nagtasniac¢ ich sprawe, a w miare mozliwosci wspierac¢ ich akcje
i dziatania. Warto prébowa¢ w swoim blizszym i szerszym
otoczeniu namierzy¢ takie przypadki, w miare mozliwosci
zaoferowaé¢ pomoc, wyreczy¢ w niektdérych czynno$ciach. Sam np.
chodze do matki dorostego cztowieka z porazeniem mézgowym,
ktédrego samej trudno go wykagpac¢. Takich osdb jest wiecej i
czesto nie majg sie gdzie zwrdcic¢ o pomoc. Warto tez prdébowad
wtgczy¢ ich w orbite sieci opiekunéw, ludzi o podobnych
doswiadczeniach i wspdlnocie celu, o ktéry walcza. Wspominatem
wczes$niej o wewngtrzsrodowiskowych podziatach i sporach, ale
rownie mocno trzeba podkresli¢ liczne przejawy solidarnosci,
samopomocy i otuchy jakie przedstawiciele tego S$rodowiska
prywatnie udzielajg sobie, choéby na odlegtos¢. Jednym z
dotkliwych wymiaréw wykluczenia tych oséb jest bowiem izolacja
spoteczna i osamotnienie, zetkniecie z ludzZzmi o podobych
doswiadczenia moze czesSciowo pomdéc im sie z tego totalnego
osamotnienia cho¢ troche wyrwac.

— Czy poza tymi 520 zt opiekunom przystuguje jeszcze jakies
inne swiadczenie?

— Zwigzane z opiekg nad niepektnosprawnym? W zasadzie nie,
aczkolwiek 1istniejg pewne formy wsparcia dedykowane
podopiecznemu, np. zasitek pielegnacyjny w wysokosci 153



zXotych. Wysoko$¢ tego zasitku nie wzrosta do dzis, a jego
podniesienie jest jednym z waznych postulatéw rodzicéw dzieci
niepetnosprawnych takze obecnie. 0soby niepetnosprawne, ktére
przekroczyty 18. rok zycia i sa zdolne do podjecia pracy,
nabywajg prawa do renty socjalnej. Trzeba jednak pamietad, ze
to przystuguje juz samemu niepetnosprawnemu. Ale pamietajmy,
ze jednym z warunkdéw jej otrzymania jest to, ze
niepetnosprawnos¢ powstata przed 18 rokiem zycia. A co z tymi,
ktéorzy na przyktad w wieku 20 lat ulegli wypadkowi po ktorym
sg sparalizowani do konca zycia i zalezni od innych? Renta
socjalna im nie przystuguje. Kolejny przejaw dyskryminacji i
jawnej niesprawiedliwosci. Wracajac do Swiadczen dla
opiekundw, jesli chcg pozyska¢ wsparcie, nie mogg pobierad
emerytury czy renty., bowiem w Swietle prawa nie zachodzi
warunek rezygnacji z zatrudnienia. Zdarzajg sie wiec
przypadki, w ktdérych jedna osoba niepetnosprawna i z tego
tytutu pobierajgca rente z tytutu niezdolnoSci pracy, musi
zajmowa¢ sie innym, jeszcze bardziej niepetnosprawnym
cztonkiem rodziny, ale nie otrzymujg Swiadczenia
pielegnacyjnego ani innych Swiadczen z tytutu sprawowanej
opieki.

— A co z emeryturami dla opiekundw, ktorzy przez lata oddajac
sie opiece, pozostaja poza rynkiem pracy?

— 0d swiadczenia pielegnacyjnego odprowadzana jest stosowna
sktadka, ale, ma sie rozumie¢ bardzo niska, wiec liczy¢ mozna
na emeryture gtodowg. Ale jeszcze wiekszy problem dotyczy
osob, ktorzy zakonczg sprawowanie opieki zanim wejdg w wiek
emerytalny.

— Jest mozliwy jeszcze wiekszy kibel?

— Obawiam sie, ze tak. Osoby, ktdére opiekowaty sie przez,
powiedzmy 30 lat gteboko niepetnosprawnym wtasnym dzieckiem, a
ono umrze 1 rodzic jeszcze nie jest w wieku emerytalnym,
zostajg nagle z niczym. Nie ma nawet prawa do zasitku dla
bezrobotnego, bowiem zeby go uzyskal zgodnie z prawem trzeba



mie¢ w okresie poprzedzajgcym rejestracje odpowiednig liczbe
przepracowanych dni, a opieka nad osobg bliskga nie jst
traktowana jako praca. Osoba taka, gdy podopieczny umiera, ma
z reguty znikome szanse na podjecie zatrudnienia. Jasnym jest
dla kazdego przytomnego cztowieka, ze taka osoba nie ma
zadnych szans na rynku pracy. A nagle, z dnia na dzien, traci
prawo do jedynego, cho¢ i tak sSmiesznie niskiego Swiadczenia,
dzieki ktdéremu jako$s udawato sie przetrwaé¢ niezwykle trudna
codziennos¢. Znam takie przypadki, wszystkie sg tragiczne. Ci
ludzie czesto nie moga nawet ztozy¢ podania o rente socjalng,
bo ta przystuguje wytacznie z tytutu niezdolnosci do pracy, a
oni w rozumieniu prawa do pracy zdolni oczywisScie sg. Nie dos¢
wiec, ze wktasnie zmarto ci dziecko, ktdrym opiekowate$ sie 20
czy 30 lat, to jeszcze znikajg wszystkie dotychczasowe
Swiadczenia, a swe podwoje przed tobg otwiera nasz sztywny
rynek pracy, na ktorym po prostu nie masz szans. Jeste$ po 50-
ce, nie masz (najczys$ciej) wyksztatcenia, o dosSwiadczeniu
zawodowym nie wspominajgc. Nie znasz jezykow. To jest prosta
droga na bruk. Zreszta, zeby temu przeciwdziatac¢, pojawit sie
w poprzedniej kadencji projekt zmian w prawie, ale nie zostat
uchwalony. Takze obecny rzad pracuje nad zmianami prawnymi,
ktéore miatyby od 2017 roku dac¢ czes$ci bytych opiekunéw prawo
do zasitku dla bezrobotnego lub — w cze$Sci przypadkéw -
Swiadczenia przedemerytalnego. Trudno powiedzie¢ czy i kiedy
te zmiany wejdg w zycie. Ministerstwo finansdow juz kreci
nosenm..

— 0 to opiekunowie teraz przede wszystkim walczag?

— Nieuregulowana wcigz sprawa zabezpieczenia po Smierci
podopiecznego dotyczy niemal wszystkich grup opiekunéw. To bez
watpienia wazna 1 pilna kwestia, ale nie jedyna. Nie ma
wspdlnej listy postulatdédw, bowiem Srodowiska reprezentujace
poszczegblne kategorie opiekundow troche sie rozdrobnity i nie
zawsze udaje sie méwic¢ jednym gtosem. Jesli chodzi o opiekunéw
0sOb niepetnosprawnych dorostych na punkcie pierwszym jest
realizacja wyroku TK i podniesienie Swiadczen oraz poszerzenie



kregu uprawnionych do pomocy. Ci ludzie juz nie mogg duzej zyc
na oparach wraz ze swoimi schorowanymi bliskimi. W przypadku
rodzicéw dzieci niepetnosprawnych te wyzwania ksztattujg sie
troche inaczej: na pewno wazne jest podniesienie zasitku
pielenacyjnego i renty socjalnej, ale nie mniej istotne sa
pozapieniezne formy pomocy, zwigzane 2z uczestnictwem w
edukacji, likwidacjg barier architektonicznych i
komunikacyjnych, dostep do rehabilitacji i specjalistow.
Szczegdélnie sytuacja komplikuje sie gdy niezdolne do
samodzielnego funkcjonowania dziecko konczy osiemnascie lat i
wypada poza system edukacji a wsparcie dzienne 1 instytucje
dla dorostych nie sa dos$¢ rozwiniete. Rodzice czesto musza
zwiekszy¢ intensywnos$¢ swojej opieki, a jest to przeciez czas
gdy sami wchodzg powoli w starszy wiek, sg nieraz zmeczeni,
wypaleni, schorowani. Nieco podobnie jest w przypadku opieki
nad osobami starszymi, ktorej bedzie wymagato coraz wiecej
oséb i przez dtuzszy czas. Tu wsparcie pozapieniezne jest
stabo dostepne, zwtaszcza to preferowane, udzielane w formie
oSrodkéw dziennych lub w formie ustug domowych. Zawsze gdy o
tym moéwie przypomina mi sie przyktad jednej z opiekunek mamy
chorej na Alzheimera, ktdérej udato sie wywalczy¢ ustugi
opiekuncze dopiero wéwczas gdy ztamata reke i nie byta w
stanie wykonywa¢ wszystkich czynno$ci opiekurficzych. Tym co
zawsze podkreslam, a czego wcigz brakuje w skali kraju — to
urlopy wytchnieniowe. Chodzi o opieke zastepczga na pewien
czas, gdy opiekun na co dzien zajmujacych sie w peini zalezng
bliska osobg potrzebuje wyjechad, odetchngé¢, odpoczaé. Znam
przypadki, gdy opiekun rezygnowat z przyznanego turnusu
rehabilitacyjnego lub nie korzystat z leczenia siebie, bowiem
nie miat z kim zostawi¢ swojego podopiecznego. Potrzeb jest o
wiele wiecej 1 dobrze by byto gdyby przynajmniej toczyta sie
na szerszg skale publiczna debate. Nie zapominajmy, ze moze to
spotka¢ kazdego z nas lub naszych bliskich, wiec jest to
sprawa ogélnospoteczna. Kazdy wiec powinien by¢ zainteresowany
by wypracowaé¢ jakis cywilizowanym system wsparcia. Pierwszym
krokiem powinno by¢ jednak wykonanie wyroku Trybunatu w
sprawie swiadczen finansowych, by zabezpieczy¢ tym ludziom



chociaz podstawowe $rodki do zycia.
— Uda sie to wywalczyd?

— Na razie resort Rafalskiej nas zbywa, ttumaczgc sie 500+.
Naciskamy dalej.

Z Rafatem Bakalarczykiem rozmawiat Bojan Stanistawski
Zrédto: Strajk.eu
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