Rodziny gorszego sortu
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Zwolennicy zaostrzenia prawa aborcyjnego powotujg sie nieraz
na walke o prawa ciezko niepetnosprawnych dzieci, ale znacznie
mniej uwagi poswiecajg artykutowaniu probleméw i potrzeb
rodzin z niepetnosprawnymi dziecmi, gdy te juz przyjda na
Swiat. Tymczasem jest to sfera ogromnych potrzeb, ktore
czekaja na podjecie przez Swiat polityki publicznej.

Nie powiem, ze panstwo wcale nie zajmuje sie tymi rodzinami i
ze nic w tej sprawie nie zrobiono, ale istniejgce wsparcie
jest dalece niewystarczajgce 1 nie zawsze dostepne: czy to za
sprawg ograniczonej podazy pewnych ustug i placowek,
rygorystycznych kryteridéw uprawniajgcych do pomocy (vide:
kwestia pienieznych swiadczen opiekunczych), skomplikowanych i
nieczytelnych procedur, jakie trzeba przejsé¢ czy tez
rozmaitych barier wutrudniajgcych korzystanie z praw. W
praktyce wiele rodzin z niepetnosprawng osoba czuje, ze
pozostaje ze swoimi doSwiadczeniem sama, bez odpowiedniego
wsparcia.

Gdybym stwierdzi*, ze panstwo nic nie robi w kwestii
niepetnosprawnosci 1 opieki, oznaczatloby to pominiecie
wieloletnich wysitkéw przede wszystkim po stronie samych
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rodzin i opiekunéw (oraz niektérych nielicznych podmiotdw
spotecznych, prywatnych i publicznych, ktdérzy ich w tym
wspierali i na te potrzeby prébowali odpowiedzieé¢), dzieki
czemu struktura wsparcia wyglada dzi$ nieco lepiej niz jeszcze
pare lat temu. Dziataniom tym prébowatem przygladaé¢ sie z
bliska i w nich uczestniczy¢ i z tej perspektywy napisac pare
uwag. Zasadniczo, cho¢ w pewnych wymiarach dokonat sie
progres, w innych nic od dawna nie ruszyto.

Polityce wsparcia brakuje =z grubsza trzech rzeczy:
uniwersalnosci, kompleksowosci i ciggtosci w cyklu zycia osoby
Z niepetnosprawnoscig.

NIE WSZYSCY KORZYSTAJA

Po pierwsze: brakuje uniwersalnosci. Nie jest tak, ze ze
wsparcia korzystajg wszystkie rodziny z niepetnosprawnym
dzieckiem pod opieka w zaleznosci od indywidualnych potrzeb i
preferencji. 0 ile w przypadku rodzicéw i opiekunow, ktorzy
zrezygnowali z pracy by odda¢ sie opiece, panstwo rozszerzyto
pomoc w ramach Swiadczenia pielegnacyjnego (najpierw znoszac
kryterium dochodowe w 2010 roku, a w kolejnych latach
podnoszgc istotnie kwote pomocy do poziomi 1300 netto), o tyle
dla pracujacych rodzicéw, jak i tych pobierajacych emeryture
lub rente, panstwo ma niewiele do zaoferowania. W tym sensie
system publiczny nie widzi Srodowiska rodzin w catej jego
réznorodnosci — sytuacji, potrzeb, wybordéw. Matki bowiem na
emeryturach czy rentach, ktére czesto sg nizsze od Swiadczenia
pielegnacyjnego, wykonujg te same czynnos$ci, ale poza
wypracowanym Swiadczeniem emerytalno-rentowych nie otrzymuja
zadnego wynagrodzenia za swéj trud. Czes¢ skorzystata niegdys
z istniejacego prawa do wczesniejszej emerytury w zwigzku z
wychowaniem dziecka niepetnosprawnego (tzw. EWK, ktdre pobiera
okoto 40 tys. osdb), dzis bedac juz niemtodymi i nadal
opiekujgc sie dorostymi podopiecznymi, zyjg w niedostatku i
domagajg sie wyrdwnania ich Swiadczen (w czym swego czasu
popart ich Rzecznik Praw Obywatelskich) wzgledem Swiadczenia
pielegnacyjnego. Z kolei matki, ktore chcg w jakiejs formie



(cho¢by pracujgc dorywczo, w domu) zachowaé¢ %*gcznos$é¢ z
dotychczasowym zyciem zawodowym, nie mogg liczy¢ na
dowarto$ciowanie za to, ze po swoich godzinach pracy, wykonuja
,drugi etat” - nieodptatnie. Prawo jest nieubtagane: jesli
chce sie korzysta¢ ze wsparcia jako opiekun, trzeba catkiem na
ten czas pozegna¢ sie z rynkiem pracy. Wiele kobiet juz nie
wréci. Nawet gdy ustanie po kilku, kilkunastu czy
kilkudziesieciu latach opieka.

KULEJACY FILAR UStUG I INSTYTUCJI

Po drugie: brakuje kompleksowo$ci — o ile pewne formy wsparcia
zostaty rozwiniete, na przyktad wspomniane $wiadczenie
pielegnacyjne, o tyle inne formy np. instytucja asystenta
osoby niepetnosprawnej, czasowa zastepcza opieka wytchnieniowa
czy mieszkalnictwo — juz nikogo za bardzo nie obchodzi.
Wyraznie kuleje strona instytucjonalno-ustugowa, zardéwno jesli
chodzi o dostepnos¢ i jego terytorialne zrdéznicowanie, jak i o
jakos¢ i adekwatnos¢ do zréznicowanych potrzeb oséb z
niepetnosprawnoscia.

Nawet tam, gdzie formalnie pewne wsparcie przystuguje, jak
cho¢by w ramach oswiatowej czes$ci subwencji ogdélnej — to
trudno je w rzeczywistosci szkolnej 1 pozaszkolnej
wyegzekwowal w poszczegdlnych placéwkach i gminach. Zwkaszcza
jesli chodzi o kszta*cenie ukierunkowane na wgczenie
spoteczne w ramach ogdélnodostepnych placéwek. CzesS¢ praw
dopiero zaczyna dziatac, gdy rodzice je sobie wychodzg czy
wrecz wyszarpig. Nie wszystkim rodzicom starcza na to sity.
Cho¢ od czasu do czasu cos drgnie, w tej materii wcigz jest
wiele do poprawienia, a szanse dzieci z niepetnosprawno$cig w
ogromnej mierze zalezg od sytuacji rodzicdéw, ich statusu,
mozliwosci, determinacji etc.

Nie oznacza, to, ze z kolei wymiar bezpo$redniego wsparcia
finansowego dzia*a bez zarzutu. Biorgc pod uwage koszty
utrzymania osoby z niepetnosprawno$cig, zapewnienia jej
godziwej rehabilitacji 1 1leczenia, wsparcie to jest



niewystarczajgce. I podwyzszenie kwoty Swiadczenia
pielegnacyjnego — cho¢ przetomowe — nie powinno nas zwiesc.
Dzieki Swiadczeniu po rezygnacji z zatrudnienia opiekunowie
mogg wprawdzie przezy¢, ale na pokrycie wydatkdéw, jakie
pocigga znaczna niepeinosprawnos¢ i koniecznos¢
dtugoterminowej opieki i skutecznej rehabilitacji - to
zdecydowanie za mato. Natomiast pomoc pieniezna, ktdéra miataby
poméc realizowa¢ ten cel — jest kompletnie nieadekwatna. To
raptem 153 zt =zasitku pielegnacyjnego, kwota straszno-
Smiesznie niska i od lat niewaloryzowana. Zapewne nieco
dobrego wniosto w zycie wielu tych rodzin $wiadczenie
wychowawcze ,Rodzina 500+"”, ktére w przypadku wychowania
dziecka z niepetnosprawnos$cig przystuguje przy wyzszym progu
dochodowym (1200 ztotych, a nie 800 ztotych netto na osobe).
Gdy jednak dziecko dorosnie, program przestaje obowigzywad,
cho¢ zaleznos¢ od opieki czesto pozostaje. Osobie niezdolnej
catkowicie do pracy i niepetnosprawnej od dziecinstwa
przystuguje wprawdzie renta socjalna, ale jest ona niska. To
nieco ponad 640 ztotych netto, co stanowi 84% najnizszej renty
z tytutu catkowitej niezdolnosci do pracy w ramach systemu
ubezpieczen spotecznych. Rodziny od dtuzszego czasu walcza o
zrownanie wysokos$ci obydwu Swiadczen.

PROBLEMY DOROSLYCH DZIECI I ICH OPIEKUNOW

Po trzecie: brakuje ciggtosci wsparcia w cyklu zycia osoby z
niepetnosprawnoscig i jej opiekuna. Wraz z wchodzeniem w
kolejne fazy zycia dramatycznie zmienia sie pozycja w systemie
osoby niepeitnosprawnej i jej bliskich. Np. matki
niepeitnosprawnych dzieci, ktére ukonczyty 18 .lub 25. rok
zycia, wskazujg na problem zawezania sie form wsparcia wraz z
wejsciem w dorostosé¢. Konczy sie pomoc w ramach sektora
edukacji, a wsparcie dzienne i instytucjonalne dla o0séb
dorostych (zwtaszcza tych, ktére nie majg szans na
usamodzielnienie 1 aktywizacje zawodowg) bywa w wielu
przypadkach ograniczone. Rozmawiatem o tym ostatnio =z
pracownicg Fundacji Toto Animo, matkg dorostego, ale nisko



funkcjonujacego Btazeja z autyzmem, ktdéra bardzo mocno
akcentowata problemy opiekundéw dorostych, a wcigz
niesamodzielnych dzieci. Jej zdaniem panstwo skazuje ich na
zniewolenie tg sytuacja, bowiem w obliczu np. niedoboru
odpowiednio przygotowanych i mozliwie kameralnych placdwek
dziennych, rodzic musi non stop przebywac¢ ze swoich dorostym
dzieckiem. Sprzyja to takze izolacji spotecznej. To, z czym
trzeba zmaga¢ sie w dorostosci, w okresie dziecinstwa rodzice
doswiadczaja choéby w okresie wakacyjnym, gdzie bardzo trudno
o zewnetrzng opieke i realizacje prawa dla dzieci nisko
funkcjonujgcych do wakacyjnego wypoczynku, a dla rodzicow
wytchnienia. Wraz z wiekiem dochodzi do tego problem starzenia
sie opiekuna, coraz wiekszej potrzeby pomocy z zewnatrz przy
niektérych czynnosciach, a takze obawy o to, co bedzie, gdy
opiekun nie bedzie mégt juz w stanie peinic¢ swojej roli,
przynajmniej w dotychczasowym wymiarze. W podobnej sytuacji sa
ci, ktérych bliski straci samodzielno$¢ w dorostym wieku, np.
matki, ktdérych syn po wypadku lezy sparalizowany i wymaga
statej opieki. Gdy niepetnosprawnos¢ powstata po 18. roku
zycia (lub 25. w przypadku, gdy podopieczny jeszcze do tego
czasu pobierat* nauke), opiekun po decyzji o catkowitej
rezygnacji z pracy nie bedzie mégt liczy¢ na 1300 ztotych
Swiadczenia, a jedynie na 520 ztotych specjalnego zasitku
opiekuinczego (lub ewentualnie — w okreslanych przypadkach -
zasitku dla opiekuna w tej samej zenujgco niskiej kwocie). A
do tego ustawodawca przewidziat jeszcze jedng bariere -
kryterium dochodowe. Jesli przekroczy sie prég niskiego
dochodu na osobe — 764 ztotych — wdéwczas nawet to elementarne
wsparcie socjalne znika, a wraz z nim odprowadzenie sktadek
emerytalno-rentowych i zdrowotnych, co pogtebia wykluczenie
tych ludzi.

PODSUMOWANIE

To tylko wybrane problemy. Jest ich znacznie wiecej. Nie
wszystkie wigzg sie z brakami jesli chodzi o ,twarde
instrumentarium polityki panstwa” (cho¢ to niewatpliwie mozna



najbardziej bezposSrednio ksztat*towad¢ i omawia¢ w oparciu o
konkret). Czesto to takze pewna stygmatyzujgca i nieprzychylna
atmosfera, jaka unosi sie wokdét osdéb z niepeinosprawnos$ciag
(zwtaszcza intelektualng), a takze poczucie zagubienia 1
osamotnienia rodzicow i opiekunodw, przyttoczonych tag sytuacja.
Wiele mozna zrobi¢ takze na poziomie indywidualnym i lokalnym,
chol systemowy horyzont powinien pozostaé¢ roéwniez w polu
widzenia. A takze publicznej debaty i politycznych reform.
Dzi$ znacznie *atwiej zetkng¢ sie z dosSwiadczeniami tych
rodzin i wstucha¢ ich gtos, choé¢by za sprawg ich duzej
aktywnosci w internecie, na portalach spotecznosciowych (np.
profilach ,,Placéwki ON dziennego i catodobowego pobytu”; ,RON
— Rodzice O0séb Niepetnosprawnych”, ,Niepetnosprawni,
Opiekunowie i Rodzice - , jeden front”, ,Wykluczeni
opiekunowie niepetnosprawnych osdéb dorostych”, czy Spotecznos¢
Opiekunéw ON na S$Swiadczeniach emerytalno-rentowych” i wielu)
innych), gdzie wymieniajg sie doswiadczeniami i informacjami,
ale tez dyskutujg nad tym, co i jak nalezatoby zmienié. Warto
sie w te postulaty wczyta¢ i zastanowil sie, jak mozna uczynid
zycie tych ludzi bardziej godnym. To tedy prowadzi autentyczna
i przede wszystkim konstruktywna troska o 1los
niepetnosprawnych dzieci i ich bliskich, a nie droga
rygorystycznych nakazéw 1 zakazow w obszarze prawa
aborcyjnego.
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