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Wprowadzenie

Wyzwania zwigzane z opieka dtugoterminows zostaly juz odpowiednio zidentyfikowane
w polskiej literaturze przedmiotu, jednak teksty te skupiajq si¢ przede wszystkim na tych
zwiazanych ze starzeniem si¢ ludnosci, a w mniejszym stopniu na perspektywie os6b z niepet-
nosprawnosciami'. Wsréd ekspertéw panuje réwniez dosy¢ zgodne przekonanie, ze w zwiazku
z przemianami demograficzno-spofecznymi polityka publiczna w zakresie opieki dtugotermi-
nowej wymaga zmian wynikajacych z jednej strony z rosnacego zapotrzebowania, a z drugiej
z malejacego potencjatu opiekuriczego rodzin®. Niniejszy tekst odnosi si¢ do tej dyskusji z rza-
dziej wykorzystywanej w literaturze perspektywy praw czfowieka, a doktadniej wytycznych
Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych (dalej KPON)’ zawartych przede wszystkim
w artykule 19 Niezalezne zycie i wigczenie w spoteczeristwo®. Warto tez zwrdci¢ uwagg, ze
wicksze upodmiotowienie osoby wymagajacej wsparcia i podkreslenie prawa do jej mozliwie
niezaleznego zycia w srodowisku lokalnym nie oznacza braku zapotrzebowania na dotych-
czasowe formy wsparcia czy ignorowania rodziny jako istotnego elementu calego systemu.

Istotng cz¢$¢ artykutu stanowi takze analiza potencjalnych przyczyn stojacych za po-
razka polityki zwiazanej z rozwojem ustug srodowiskowych i wsparciem dla opiekunéw
nieformalnych oraz brakiem postulowanej w wielu opracowaniach deinstytucjonalizacji’
czy trudnosciami we wprowadzeniu na szersza skale ustug asystencji osobistej’.
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towy (The World Bank), Stan obecny i praysztos¢ opicki diugoterminowej w starzejgcej si¢ Polsce, 2015. Zob. tez
raporty NIK poswigcone kwestiom opieki, np. o opiece nad osobami starszymi w dziennych domach pomo-
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4 Zob. Committee on the Rights of Persons with Disabilities, General Comment No. 5 (2017) on the right to live indepen-
dently and being included in the community (CRPD/CI8/R.15), http://www.ohchr.org/Documents/HRBodies/CRPD/
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ziomie lokalnych spotecznosci, http://www.deinstitutionalisationguide.eu/ (28.11.2017), oraz apel rzecznika praw
obywatelskich i organizacji spotecznych w sprawie deinstytucjonalizacji systemu wsparcia dla 0séb z niepetnospraw-
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wencji 0 prawach 0séb z niepetnosprawnosciami, Warszawa 2017; M. Bojarska, B. Karlinska, Ustugi asystenckie w systemie
wsparcia os6b niepetnosprawnych, Szczecin 2007; Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej, Asystent osobisty osoby niepetno-



W pierwszej czgsci tekstu podane s definicje kluczowych pojeé oraz opisane istnie-
jace rozwiazania. Gtéwna czg¢sé¢ artykutu stanowia rozwazania na temat rekomendacji
KPON wynikajacych ze spotecznego paradygmatu niepetnosprawnosci, natomiast catosé
zamyka podsumowanie dotyczace potencjalnych barier i mozliwosci we wprowadza-
niu zmian systemowych w tym zakresie. Mysla przewodnia tekstu jest stwierdzenie,
ze cho¢ zmiana podejscia do opieki dtugoterminowej i wigkszy nacisk na wsparcie $ro-
dowiskowe $wiadczone w miejscu zamieszkania przez osoby niespokrewnione bytyby
ze wzgledéw spoleczno-demograficznych wskazane, to w Polsce w najblizszym czasie
pozostaniemy przy opiece rodzinnej oraz placéwkach calodobowych. Zatozenie to oparte
jest na literaturze przedmiotu oraz wlasnych analizach polityki rzadéw w tej kwestii.

Opieka dtugoterminowa - definiowanie,
zapotrzebowanie i istniejacy system wsparcia

W literaturze istnieje wiele, czg¢$ciowo zachodzacych na siebie, definicji opieki dtugo-
terminowej. W niniejszym tekscie za punkt wyjscia przyjeto okreslenie twierdzace, ze

opieka dtugoterminowa to profesjonalne lub nieprofesjonalne, intensywne i dlugotrwate
ustugi opickuricze i pielegnacyjne $wiadczone codziennie osobom niesamodzielnym
(niezdolnym do samodzielnej egzystencji) w zakresie odzywiania, przemieszczania,
pielegnacji ciata, komunikacji oraz zaopatrzenia gospodarstwa domowego’.

Warto jednak podkresli¢, ze pojgcie to pomija istotny aspeke, jakim sg bariery $ro-
dowiskowe i fakt, ze osoba ,niesamodzielna”® z odpowiednim wsparciem, np. ustugami
asystencji osobistej, przestaje by¢ niezdolna do samodzielnej egzystencji. W zwiazku
z powyzszym lepiej méwi¢ o znacznie ograniczonej samodzielnosci. Réwniez zakres
pomocy wydaje si¢ nadmiernie ograniczony, bowiem potrzeby wsparcia osoby z niepet-
nosprawnoscia nie koricza si¢ na ustugach opiekunczych i pielegnacyjnych.

Definicj¢ opieki dtugoterminowej warto uzupetni¢ o bliskoznaczny termin ustug
opieki dtugoterminowej. Obydwa pojgcia odnosza si¢ do

organizacji i $wiadczenia szerokiego zakresu ustug i pomocy osobom, ktérych zdolnos¢ do
samodzielnego zycia jest ograniczona w dtuzszym okresie. Ustugi te maja na celu minimali-
zacjg stopnia utraty niezaleznosci w funkcjonowaniu fizycznym i umystowym, przywracanie
sprawnosci lub zapobieganie skutkom jej utraty, obejmuja réwniez pomoc przy wykonywa-
niu takich czynnosci jak kapiel, ubieranie sie, jedzenie czy tez inne czynnosci higieniczne

sprawnej: rozwiqzania w wybranych panstwach europejskich, Warszawa 2014; Asystent osoby z niepetnosprawnosciq inte-
lektualng: poradnik metodyczny dla profesjonalistéw, red. M. Zima-Parjaszewska, B.E. Abramowska, Warszawa 2017.

7 Opieka dltugoterminowa w Polsce..., op. cit., s. 12.

8 W tym kontekscie warto zapoznaé si¢ z planowanymi zmianami systemu orzecznictwa, ktérych efektem ma
by¢ migdzy innymi orzekanie o réznych stopniach niesamodzielnosci, zob. http://gospodarka.dziennik.pl/news/
artykuly/577073,getruda-uscinska-prezes-zus-wywiad-niepelnosprawni-niesamodzielnosc.html (2.07.2018).
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i pielegnacyjne, przygotowywanie positkéw, sprzatanie i rézne zadania organizacyjne,
w tym robienie zakupéw, gospodarowanie pienigdzmi, podawanie lekéw czy organizacje
transportu. Ustugi opieki medycznej $wiadczone przez pielegniarki i rehabilitantéw sa
istotnym sktadnikiem systeméw opieki dlugoterminowej (ODT) we wszystkich krajach’.

Ostatnim elementem rozwazan definicyjnych jest poréwnanie ustug opieki dtu-
goterminowej z asystencjg osobista, gdzie jednym z kluczowych rozréznien jest to, ze
asystent osobisty nie jest opiekunem osoby z niepetnosprawnoscia, jej thumaczem czy
osoba wspierajaca w miejscu pracy.

Asystencja osobista oznacza zatem wsparcie $wiadczone na rzecz osoby z niepetno-
sprawnoscia, prowadzone pod jej kierownictwem przez inng osobg, ktérej celem jest

umozliwienie niezaleznego zycia®.

W poréwnaniu z opieka dtugoterminowa kluczowa réznica tkwi wlasnie w poziomie
kontroli form i zakresu wsparcia oraz decyzyjnosci, ktéra lezy po stronie osoby z niepet-
nosprawnoscia, a nie opiekuna nieformalnego, ktéry jest najczesciej cztonkiem rodziny,
czy instytudji przyznajacej wsparcie i decydujacej o jego zakresie”. Na rozréznienie po-
miedzy opieka dtugoterminows a asystencja osobista wpltywa réwniez kontekst, w jakim
uzywa si¢ obu terminéw. Pierwszy z nich odnosi si¢ przede wszystkim do oséb starszych
z nabyta niepetnosprawnoscia, podczas gdy drugi wykorzystywany jest przede wszystkim
w dyskursie na temat niepelnosprawnosci i potrzebach oséb z niepetna sprawnoscia od
urodzenia badZ wczesnej dorostosci.

W analizach dotyczacych potencjalnego zapotrzebowania na ten typ ustug wskazuje sig,
ze moze ich potrzebowac od okoto 1 do 2,5 mln 0sdb, zalezy to od Zrédta danych i tego, czy
za kryterium przyjmiemy niesamodzielno$¢, czy ograniczenia w wykonywaniu podstawo-
wych codziennych czynnosci, a wsparcie to $wiadcza przede wszystkim cztonkowie rodziny
w ramach opieki nieformalnej”. Wszystkie opracowania wyraznie tez wskazuja, ze potrzeba ta
ze wzgledu na starzenie si¢ ludnosci Polski bedzie w przysztosci rosnaé, a tym samym istnieje
konieczno§¢ zmian systemowych. Na uwadze jest tu zmniejszenie zapotrzebowania na ustugj,
np. poprzez profilaktyke zdrowotna, teleopieke i telemedycyng, zwickszenie dostgpnosci prze-
strzeni publicznej, w tym miejsc zamieszkania dla oséb z ograniczona sprawnoscia. Kolejnym
elementem jest wsparcie potencjatu rodziny, np. poprzez utatwienie godzenia opieki z praca
czy wprowadzenie na szersza skale tzw. opieki wytchnieniowej oraz budowanie pozarodzin-
nych, nieformalnych sieci wsparcia. Istotna jest tez lepsza koordynacja wsparcia formalnego,

9 Bank Swiatowy, op. cit., s. 11.
10 A. Blaszczak-Banasiak, P. Kubicki i in., 0p. cit., s. 6.

11 J. Morris, Independent living and community care: a disempowering framework, ,Disability & Society” 2004, t. 19,
nr 5; J. Morris, Rethinking disability policy, York 2011.

12 Opieka diugoterminowa w Polsce..., op. cit., s. 16-32; Bank Swiatowy, op. cit., s. 32—606; P. Btedowski, Potrzeby opickur-
cze 0s6b starszych [w:] Aspekty medyczne, psychologiczne, socjologiczne i ekonomiczne starzenia si¢ ludzi w Polsce, Poznan
2012; M. Piekarzewska, R. Wieczorkowski, A. Zajenkowska-Koztowska, Stan zdrowia ludnosci Polski w 2014 r., War-
szawa 2016. Warto przy tej okazji zwréci¢ uwage na dane GUS, zgodnie z keérymi wéréd 16 proc. dorostych Po-
lakéw, ktdrzy $wiadcza nieformalnie opieke lub diugotrwata pomoc, az jednej czwartej sposréd tej grupy zajmuje
to powyzej 20 godzin tygodniowo, ibidem, s. 86.



w tym opieki instytucjonalnej. Krétko méwiac, postuluje si¢ reforme obecnie istniejacych
rozwiazan, ktore bazuja, poza rodzinna opieka nieformalna, na wsparciu udzielanym w ra-
mach systemu opieki zdrowotnej” (do ktérego nalezy opieka stacjonarna w ramach zakladéw
opickuniczo-leczniczych i pielegnacyjno-opiekuriczych oraz pielegniarska opicka domowa)
i systemu pomocy spotecznej (czyli opieki stacjonarnej w ramach domu pomocy spoteczne;j,
$wiadczen pienigznych, ustug opiekuriczych oraz specjalistycznych ustug opiekuniczych) i nie
beda w stanie podota¢ nadchodzacym wyzwaniom. Co wigcej, obecne rozwiazania zakladaja
przejscie z opieki domowej do relatywnie duzych instytucji opiekuniczych, co jest sprzeczne
z ideq deinstytucjonalizacji zakladajaca istnienie alternatywnych form zamieszkiwania w po-
staci mieszkari wspomaganych.

Nalezy réwniez podkresli¢, ze istniejace ustugi opieki dtugoterminowej trudno uzna¢
za asystencj¢ osobista ze wzgledu na ich ograniczony wymiar, ktory w zasadzie unie-
mozliwia osobie z niepelnosprawnoscia wymagajacej intensywnego wsparcia w codzien-
nych czynnosciach prowadzenie w petni niezaleznego zycia w oderwaniu od opieki
nieformalnej $wiadczonej przez bliskich. Problematyczna jest tez decyzyjnosé osoby
z niepetnosprawnoscia co do formy i zakresu wsparcia, bowiem decydujacy glos ma
w tym przypadku instytucja $wiadczaca ustugi. Tam, gdzie sg one oferowane, mamy do
czynienia raczej z jednostkowymi rozwiazaniami, czgsto realizowanymi jedynie czasowo
w ramach programéw finansowanych ze srodkéw zewngtrznych.

Opieka dtugoterminowa i asystencja
osobista - w kierunku deinstytucjonalizacji
I niezaleznego zycia w spotecznosci lokalnej

Cytowany we wstepie komentarz generalny do art. 19 KPON w swojej czgéci definicyjnej
doprecyzowuje, co nalezy rozumie¢ pod pojeciami: niezalezne zycie (independent living),
wlaczenie w spoleczno$¢ lokalna (being included in the community), niezalezne warunki
zycia (independent living arrangements) oraz asystencja osobista (personal assistance)™*. 1 tak
niezalezne zycie jest réwnoznaczne z tym, ze osoby z niepelnosprawnosciami otrzymuja
$rodki i ustugi umozliwiajace im wybér, kontrol¢ oraz podejmowanie wszelkich decyzji
co do swojego zycia. Obejmuje to migdzy innymi kwestie takie jak: miejsce zamieszkania,
codzienny tryb funkcjonowania, zatrudnienie, relacje osobiste, odziez, zywienie, higieng

13 Koszt §wiadczen pokrywany jest w ramach ubezpieczenia zdrowotnego — ptatnikiem jest Narodowy Fundusz Zdrowia,
a pacjent pokrywa koszty wyzywienia i zakwaterowania. W przypadku pomocy spotecznej koszty opieki stacjonar-
nej pokrywa w pierwszej kolejnosci mieszkaniec i jego rodzina, a w razie braku pokrycia petnych kosztéw gmina.
Gdy osoba wymagajaca wsparcia przebywa w domu, wigkszo$¢ kosztow (poza niektérymi ustugami zapewnianymi
w ramach opieki zdrowotnej i pomocy spotecznej) pokrywa rodzina. Rozbieznosci w zasadach finansowania moga
prowadzi¢ do ,gry kosztami” pomigdzy gospodarstwem domowym, jednostka samorzadu terytorialnego a stuzba
zdrowia, co nie sprzyja koordynacji wsparcia i efektywnemu wykorzystywaniu zasobéw.

14 Committee on the Rights of Persons with Disabilities, op. cit., s. 4-5.
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i ochrong zdrowia, prawa religijne, kulturalne, seksualne i reprodukcyjne. Samodzielne
zycie jest istotng cz¢$cig autonomii oraz wolnosci jednostki i niekoniecznie oznacza zycie
samemu. Nie powinno tez by¢ interpretowane jako zdolnos¢ do osobistego wykonywania
codziennych czynnosci, ale raczej jako swoboda dokonywania wyboréw i sprawowania
kontroli nad wtasnym stylem Zycia i codziennymi zajeciami. Wiaczenie w spotecznosé
dotyczy dostgpu do wszystkich ustug spotecznych, w tym takich, ktére s3 przeznaczone
dla 0s6b z niepetnosprawnosciami, i zawiera w sobie tez mozliwos¢ udziatu we wszystkich
wydarzeniach z zycia politycznego i kulturalnego, migdzy innymi w publicznych spotka-
niach, wydarzeniach sportowych, imprezach kulturalnych i religijnych oraz wszelkich in-
nych dziataniach, w ktérych osoba pragnie uczestniczy¢. W opisie niezaleznych warunkéw
zycia bardzo mocno podkreslono, ze odnosi si¢ to do egzystencji poza wszelkiego rodzaju
instytucjami, ktére powodujg utratg osobistego wyboru i autonomii w wyniku narzuce-
nia okreslonych warunkdéw oraz zasad funkcjonowania, i wskazuje si¢ tez, ze nawet male
placéwki o charakterze ,rodzinnym?”, o ile nie gwarantuja mozliwie petnej decyzyjnosci
osoby z niepelnosprawnoscia, nie s3 odpowiednie. W przypadku asystencji osobistej, ktéra
jest kluczowym instrumentem wspierania niezaleznego zycia, podkreslono cztery istotne
elementy odrézniajace ja od innych form wsparcia, a mianowicie:

(i) finansowanie udzielane na podstawie indywidualnej oceny potrzeb, z zacho-
waniem decyzyjnosci co do wydatkowania srodkéw po stronie osoby niepetno-
sprawnej;

(ii) kontrole nad sposobem $wiadczenia ustugi, czy to poprzez wybdr dostawcy ustugi,
czy indywidualne zatrudnienie odpowiedniej osoby oraz wybér przez kogo, kiedy,
gdzie i w jaki sposéb $wiadczona jest ustuga;

(iii) relacje jeden do jednego, czyli przeszkolenie i nadzorowanie asystenta przez osobg,
ktérej udzielono wsparcia, a takze pelnogodzinowe i kompletne przydzielenie
pomocy opiekuna (bez dzielenia jego wymiaru pracy na innych podopiecznych,
gdy nie ma na to zgody osoby z niepetnosprawnoscia)”;

(iv) samodzielne zarzadzanie procesem, w tym tez zakresem poziomu kontrolowania
calosci, takze przy uzyciu procesu wspomaganego do podejmowania decyzji
w przypadku oséb tego potrzebujacych, np. z niepetnosprawnosci intelektualna.

W tekscie wskazano réwniez, ze nawet osoby wymagajace intensywnego wsparcia,

ktére traktowane jest jako zbyt kosztowne, by go udziela¢ w innej formie niz calodobowa
opieka instytucjonalna, tez maja prawo do niezaleznego zycia i wlaczenia do spotecznosci.
Podkreslono, ze indywidualnie $wiadczone ustugi powinny by¢ traktowane jako prawo
cztowieka, a nie forma opieki medycznej, spolecznej czy pomoc charytatywna. Nato-
miast wéréd kluczowych elementéw wdrazania zasad art. 19 wskazano miedzy innymi,
ze kazde z pafistw powinno opracowa¢ plan dziatan na rzecz niezaleznego zycia, w tym
podja¢ kroki zmierzajace do utatwienia i rozwoju formalnego wsparcia, by nieformalna
pomoc (np. rodziny) nie byla jedyna opcja.

15 Ten warunek byt jednym z bardziej krytykowanych w dyskusji eksperckiej w ramach III Kongresu oséb z niepet-
nosprawnosciami jako trudny do realizacji przez ustugodawcéw.



Z perspektywy istniejacego w Polsce systemu ustug opieki dtugoterminowej propo-
zycje te odnosza si¢ do kwestii fundamentalnych, czyli koniecznosci stworzenia realnej
alternatywy dla nieformalnej opieki rodzinnej i zastapienia opieki instytucjonalnej
mieszkalnictwem wspomaganym. Wprowadzono tez nieobecny w dyskusji nad opicka
dtugoterminowa element, jakim jest prawo do bycia wlaczonym w spoteczno$¢ lokalna.
Co wigcej, bardzo mocno podkreslono indywidualizacj¢ wsparcia i decyzyjno$é osoby,
ktorej jest ono udzielane, co przy okazji oznacza zniesienie istniejacego w polskim prawie
ubezwlasnowolnienia.

Prébe pokazania zmian prawnych i rozwiazan systemowych, kedre przyblizytyby Pol-
ske do wdrozenia w zycie postanowietn KPON ogétem, a art. 19 KPON w szczegdlnosci,
mozna znalezé w Zatozeniach dla projektow ustaw dla Nowego Systemu Wiparcia 0séb z nie-
petnosprawnosciami prezentowanych podczas I1I Kongresu Oséb z Niepetnosprawnoscia-
mi 25 pazdziernika 2017 r. w Warszawie'’. Weréd wielu postulatéw za szczegélnie wazna
w kontekscie tematyki artykutu nalezatoby uzna¢ transformacje systemu orzecznictwa
i procesu orzekania. W jej efekcie orzeczenie powinno pozwala¢ okresli¢ indywidualne
potrzeby oraz gwarantowane wsparcie wraz ze wskazaniem jego intensywnosci, czyli tzw.
gwarantowany koszyk ustug spofecznych zawierajacy nastgpujace elementy:

(i) poradnictwo specjalistyczne (prawne, ekonomiczne, technologiczne, opiekuriczo-

-wychowawcze, obywatelskie itp.),

(ii) wsparcie psychologiczne,

(iii) wczesng rehabilitacje,

(iv) kompleksowa rehabilitacje spoteczna,

(v) ustugi wspierajace w niezaleznym zyciu:

* zintegrowane ustugi osobiste,
* przerwg regeneracyjng (okreslang réwniez jako opieka wytchnieniowa lub
krétka przerwa, w wersji angielskojezycznej Konwencdji: respite care),

(vi) ustugi wsparcia dziennego,

(vii) wsparcie dla utrzymania zamieszkania w dotychczasowym miejscu,

(viii) mieszkania wspomagane,

(ix) inne formy mieszkalnictwa:

* rodzinne domy pomocy,
* mieszkaniowe wspdlnoty wspomagane,
(x) transport specjalistyczny,
(xi) aktywizacj¢ zawodowa, w tym:
* ustugi zatrudnienia wspomaganego,
(xii) inne ustugi wsparcia w lokalnej spotecznosci”.

16 Zatozenia dla projektéw ustaw dla Nowego Systemu Wiparcia 0séb z niepetnosprawnosciami, http://konwencja.
org/konsultacja/zalozenia-dla-projektow-ustaw-dla-nowego-systemu-wsparcia-osob-z-niepelnosprawnosciami/
(22.12.2017). Przy tej okazji warto zaznaczy¢, ze autor byt cztonkiem Rady Programowej Kongresu oraz jednym
ze wspdlautoréw omawianych Zatozert (przyp. red.).

17 Zob. dalsze czeéci Zatozert i bardziej szczegbétowo wybrane ustugi w wersji 3.0, po konsultacjach spotecznych,

ibidem, s. 4-5.
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W opracowaniu stwierdzono réwniez, ze podczas konsultacji wynikta watpliwos¢, na ile
osoby starsze maja by¢ objete systemem wsparcia 0sob z niepetnosprawnosciami w zwiazku
z naruszeniem sprawnosci, ktére wynika z naturalnego procesu starzenia si¢ organizmu,
a na ile odrebnym, przeznaczonym dla nich systemem pomocy. Nie udalo si¢ doprowadzi¢
do ujednolicenia stanowiska. Nie byto réwniez mozliwosci szerokich konsultacji w $rodo-
wisku 0s6b starszych. Niniejsze zalozenia nie rozstrzygaja tej kwestii”*. Odnoszac si¢ za$
bezposrednio do art. 19, wskazano na konieczno$¢ przygotowania strategii niezaleznego zy-
cia i deinstytucjonalizacji na poziomie centralnym i samorzadowym, ktéra migdzy innymi
powinna okresla¢ $rodki rozwoju lokalnych ustug wsparcia czy zapobiegajace umieszczaniu
w instytucjach, a przede wszystkim podlegajacy cyklicznej ewaluacji harmonogram dziatan
wraz z kamieniami milowymi i szczegdtowymi wskaznikami®.

Powyzsze zalozenia wskazujq na kilka bardzo istotnych probleméw, ktére utrudniajg
czy wrecz uniemozliwiajg bardziej radykalne zmiany systemowe w zakresie dtugotrwale;
opieki. Pierwszym z nich jest system orzekania oraz fakt, ze nie pokazuje on obecnie zbyt
precyzyjnie rzeczywistego zakresu wsparcia potrzebnego do niezaleznego zycia badz tez
normalnego funkcjonowania w codziennosci. Trudno oceni¢, na ile ewentualny nowy
system orzekania bedzie odpowiedzig na te potrzeby. Drugg bariera jest gwarantowany
zakres wsparcia, a raczej jego brak. Samo stwierdzenie wystgpowania potrzeb nie przekta-
da si¢ bezposrednio na to, na jaka pomoc moze liczy¢ dana osoba, nie méwiac juz o tym,
na ile mogtaby decydowa¢ o jej szczegélach i formie §wiadczenia. Jednoczesnie préby
potaczenia diagnozy potrzeb z gwarancja wsparcia wiaza si¢ z koniecznoscia whasciwej
oceny skutkéw regulagji i znalezieniem finansowania. Trzecia i jedynie zasygnalizowana
kwestia to watpliwos$¢, na ile starsze osoby z niepetnosprawnosciami powinny by¢ trakto-
wane przez system na takich samych warunkach jak osoby mtodsze. Inaczej méwiac, czy
kompensacja ograniczeri powinna maksymalizowa¢ szanse na niezalezne zycie, czy tez
wyréwnywaé mozliwosci funkcjonowania do pewnej normy dla danego wieku. W domy-
$le mialoby si¢ to wiazaé ze stopniowym ograniczaniem wsparcia, szczeg6lnie w zakresie
wiaczania ich w spotecznos¢ lokalna. Ostatnia z kwestii jest wielo$¢ transformacii, kedre
powinny by¢ przeprowadzane w miarg réwnolegle, by tworzyty mozliwie spéjny system,
a tym samym konieczno$¢ nowelizacji wielu ustaw i rozporzadzeri. Wymaga to sprawnej
koordynacji dziatan w ramach polityki mig¢dzyresortowe;j.

Podsumowanie

Przedstawione wymagania wobec nowego systemu wsparcia dla 0séb, ktérych zdolnos¢
do samodzielnego zycia jest ograniczona w dluzszym okresie, wskazuja na koniecz-
no$¢ znacznie szerszego spojrzenia na tytulowa problematyke opieki dtugoterminowe;.

18 Ibidem, s. 6.
19 Ibidem, s. 13-14.



Jej celem nie powinno by¢ jedynie umozliwienie zaspokojenia podstawowych potrzeb
zyciowych poprzez wsparcie w codziennych aktywnosciach, ale tez mozliwie niezalez-
ne zycie, pozwalajace na wlaczenie danej osoby w spotecznos¢ lokalna. Jednoczesnie
pomimo réznorodnosci potrzeb, sytuacji zyciowych i doswiadczeni kryjacych si¢ pod
okresleniami ,,osoba z niepetnosprawnoscia” oraz ,,osoba starsza”, jak réwniez heteroge-
nicznosci obu grup, mozna zauwazy¢ tez wiele elementéw wspélnych, ktore wskazuja
na zasadno$¢ koordynacji polityk publicznych wobec starosci i niepetnosprawnosci,
przynajmniej w omawianym zakresie.

Z perspektywy wiadz publicznych jednoczesne uwzglednianie potrzeb i koordynacja
prac na rzecz niezaleznego zycia wobec 0séb z niepetnosprawnosciami i senioréw wy-
magatyby dobrego zarzadzania dziataniami publicznymi i przekrojowego podejscia do
kwestii spotecznych. Mozna tu méwi¢ o potrzebie prowadzenia inteligentnej polityki
spolecznej

obejmujacej petny cykl wypracowywania i wdrazania polityki publicznej (...), ktéra
odzwierciedli ztozono$¢ niepetnosprawnosci (i starosci — dop. autora), oferujac wsparcie

wielowymiarowe, elastyczne, dostosowane do ztozonosci i dynamiki zjawiska™.

Bytaby to polityka uwzgledniajaca wzajemne zachodzenie na siebie polityk szczegéto-
wych, np. zdrowotnej, edukacyjnej, rynku pracy, mieszkaniowej, ale tez wobec mtodych,
rodzin, 0séb z niepetnosprawnosciami czy oséb starszych, czyli zawierajaca perspektywe
cyklu zycia. Inaczej méwiac, préba catosciowego rozwigzania probleméw zwigzanych
ze zmianami spoleczno-demograficznymi oraz rosnacym zapotrzebowaniem na ustugi
opieki dtugoterminowej i asystencj¢ osobista wymagataby zmiany my$lenia o polityce
publicznej, z dziatani interwencyjnych na profilakeyke i aktywizacj¢™. Patrzac choéby
na istniejace bariery instytucjonalne™, stworzenie wielowymiarowego i kompleksowego
wsparcia w $rodowisku lokalnym, choéby na ksztalt postulowanego wobec 0séb star-
szych”, wydaje si¢ mato prawdopodobne.

Jak wynika wprost z art. 4 Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych partnerem
do prowadzenia takiej polityki powinny by¢ zaangazowane organizacje pozarzadowe.
Powinny tez one posiada¢ odpowiednie zaplecze kadrowe, by na biezaco konsultowaé
propozycje programéw politycznych i monitorowaé ich wdrazanie, a tym samym wpty-
wad na agendg i jej realizacje. Jednak brakuje organizacji, ktére bylyby réwnorzed-
nym partnerem dla wladz w §rodowisku 0séb z niepetnosprawnosciami, a takze wéréd
0s6b starszych. Wreszcie podobny poziom rozumienia ztozonosci zjawisk powinien by¢

20 Polscy niepetnosprawni: pomigdzy deklaracjami a realiami, red. B. Gaciarz, S. Rudnicki, D. Zuchowska-Skiba,
Krakéw 2015, s. 8.

21 P. Biedowski, P. Kubicki, Lokalna polityka spoteczna wobec nowych wyzwas. Od interwencji do aktywizacji, ,Polityka
Spoteczna” 2014, nr 3T.

22 B. Gaciarz, P. Kubicki, S. Rudnicki, System instytucjonalnego wsparcia 0séb niepetnosprawnych w Polsce — diagnoza
dysfunkcji [w:] Polscy niepetnosprawni: od kompleksowej diagnozy do nowego modelu polityki spotecznej, red. B. Gaciarz,
S. Rudnicki, Krakéw 2014.

23 System wsparcia os6b starszych w srodowisku zamieszkania. .., op. cit.
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dostepny mediom, a za ich posrednictwem opinii publicznej. W praktyce zaden z tych
warunkéw w Polsce nie wydaje si¢ by¢ spetniony, a préby zmiany polityki wobec 0séb
z niepetnosprawno$ciami™ i os6b starszych” maja charakter wycinkowy. Reprezentanci
spoleczni, ktdrzy staraja si¢ kreowa¢ agendg badz wplywaé na nia, nie posiadaja odpo-
wiednich zasobéw, a w przypadku rzadu mozna méwié o braku woli politycznej™, by
zdoby¢ si¢ na calosciowe podejscie.

Wydaje si¢ zatem, ze pomimo dobrej diagnozy probleméw zwiazanych z opieka
dlugoterminowg oraz istniejacych przynajmniej od kilku lat propozycji rozwiazan,
a przynajmniej ich kierunku w perspektywie krétkoterminowej, nie ma warunkéw do
przeprowadzenia istotnych zmian obowiazujacego systemu czy tez systeméw pomocy.
Tym bardziej nie ma mozliwosci wprowadzenia bardziej calosciowej optyki, wspierajacej
niezalezne zycie w $rodowisku lokalnym z uwzglednieniem biegu zycia.

24 P. Kubicki, Srodowiska 0s6b z niepetnosprawnosciami wobec polityki publicznej — studia przypadkéw, ,Studia z Polityki
Publicznej” 2016, nr 1.

25 Przyktadem udanego lobbingu $rodowisk 0séb starszych, w tym miedzy innymi uniwersytetéw trzeciego wieku, jest
ustawa z dnia 11 pazdziernika 2013 r. o zmianie ustawy o samorzadzie gminnym, w ktérej wprowadzono (art. 5¢)
mozliwo$¢ tworzenia w gminach tzw. gminnych rad senioréw. Zob. tez strona projektu Zoom na Rady Senioréw,
http://zoomnaradyseniorow.pl/ (22.11.2017).

26 P. Kubicki, Polityka publiczna wobec 0séb z niepetnosprawnosciami, Warszawa 2017, s. 163-189.
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Long-term care and independent living in the local
community in the context of the Convention on the Rights
of Persons with Disabilities

This text presents the potential consequences resulting from the implementation of the
Convention on the Rights of Persons with Disabilities in long-term care, including the
change of the paradigm of disability from medical one to human rights-based. Such an
approach would mean strengthening the activities for the deinstitutionalisation and de-
familiarization of assistance towards personalized support in the place of residence, based
more on personal assistance services. At the same time, the existing institutional solutions
and the separation of policies for the elderly and people with disabilities in Poland make
these changes seem unlikely in the near future. One of the reasons is also the habits and
expectations of older people and the potential resistance of existing institutions and the
weakness of the environment of people with disabilities.

Key words: long-term care, CRPD, elderly people, disability



