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Stowo wstepne

Na terenie catej Unii Europejskiej setki tysiecy o0sOb starszych, niepetnhosprawnych,
majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym oraz dzieci opuszczonych i wymagajgcych
szczegolnej ochrony przebywajg w duzych zaktadach stacjonarnych, co skutkuje ich
segregacja.

Instytucje te powstaty pierwotnie, aby zapewnié¢ pensjonariuszom opieke, wyzywienie i
schronienie, ale zgromadzone dowody wskazujg, ze nie pozwalajg one swiadczy¢ ustug
dostosowanych do potrzeb indywidualnych os6b ani zapewni¢ odpowiedniego wsparcia
niezbednego do petnej integracji. Wskutek fizycznego oddzielenia od spotecznosci i rodzin
zdolnos¢ oraz stopien przygotowania oséb, przebywajgcych bgdz wychowujgcych sie w
zakfadach, do petnego uczestnictwa w zyciu swojej spotecznosci i catego spoteczenstwa
ulegajg powaznemu pogorszeniu.

W budowie struktur opieki spotecznej oraz wsparcia na miare XXI wieku drogowskazem
powinny by¢ zjednoczone europejskie wartosci ludzkiej godnosci, rownosci i poszanowania
praw cztowieka. Aktywng role w swiadczeniu pomocy osobom w mniej korzystnej sytuacji
odgrywa Komisja Europejska. W strategii ,Europa 2020” okreslita ona ambitne cele w
zakresie wzrostu sprzyjajgcego wigczeniu spotecznemu, wymagajgce dziatan na rzecz
integracji oraz zapewnienia odpowiednich srodkéw do zycia osobom ubogim i wykluczonym.

Niniejsze wytyczne i zestaw narzedzi sg wynikiem inicjatywy podjetej przez naszego
poprzednika — Vladimira Spidle, ktéry sprawowat wowczas funkcje komisarza UE ds.
zatrudnienia, spraw spofecznych i réwnosci szans. Zapoczatkowat on utworzenie grupy
ekspertéw do spraw przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki $wiadczonej na poziomie
lokalnych spotecznosci oraz zlecit jej przedstawienie raportu zawierajacego podstawowe
zasady i zalecenia. Najwazniejszym z tych zalecen byla potrzeba opracowania
szczegotowych ogdlnoeuropejskich wytycznych i zestawu narzedzi dotyczgcego przejscia od
opieki instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci. Dokumenty te
powstaly po rocznym procesie konsultacji oraz gromadzenia dobrych praktyk i wiedzy
specjalistycznej z catej Europy.

Osiggnieto zatem wazny punkt zwrotny, jednak teraz trzeba dokona¢ odpowiednich reform
istniejgcych systeméw opieki w panstwach cztonkowskich. Komisja bedzie wspiera¢ te
wysitki, nadal monitorujgc najnowsze tendencje w zakresie ubdstwa i nierébwnosci, a
zarazem formutujgc prognozy skutkow wprowadzania srodkéw politycznych. Bedzie sie to
odbywa¢ w ramach strategii ,Europa 2020” podczas tzw. europejskiego semestru, czyli
procesu pomagajgcego panstwom cztonkowskim we wdrazaniu reform strukturalnych na
rzecz wzrostu sprzyjajgcego wigczeniu spotecznemu. Wazny wktad w realizacje tych reform,
wspieranie gospodarki spotecznej oraz zwiekszenie skutecznosci prowadzonej polityki
wnoszg bowiem fundusze strukturalne. Ponadto na nastepny okres finansowania Komisja
zaproponowata minimalne poziomy $rodkéw przydzielonych poszczegdélnym kategoriom
regiondw, w wyniku czego EFS przeznaczy co najmniej 25% zasobow w ramach polityki
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spojnosci na inwestycje w kapitat ludzki i spoteczny oraz co najmniej 20% tej kwoty na
promowanie wigczenia spotecznego. Jednym z wnioskowanych priorytetow jest
deinstytucjonalizacja.

Gratulujemy autorom tej bardzo potrzebnej publikacji, ktéra bedzie niezwykle przydatnym
zrodtem wskazéwek dotyczgcych wykorzystania funduszy strukturalnych w procesie
deinstytucjonalizacji zaréwno w obecnym, jak i w nowym okresie programowania w latach
2014-2020.

Laszl6 Andor Johannes Hahn
komisarz ds. zatrudnienia, spraw spotecznych komisarz ds. polityki regionalnej
i wigczenia spotecznego




Podziekowania

Niniejsze wytyczne zostaty opracowane w ramach projektu wdrazanego przez Europejskg
Grupe Ekspertow ds. Przejscia od Opieki Instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie
lokalnych spotecznosci. Ich autorkg jest Ines Buli¢, a pomocy na etapie badan i powstawania
tekstu udzielita Liliya Anguelova-Mladenova. Wersje wstepng zredagowaty Lina Gyllensten i
Georgette Mulheir, a ostatecznej redakcji oraz korekty tekstu dokonata Miriam Rich.
Projektem zarzgdzata fundacja Lumos.

Europejska Grupa Ekspertow i autorzy pragng podziekowac wszystkim, ktorzy przekazali
cenne uwagi oraz wskazowki na temat kolejnych wersji wytycznych. Na naszg szczegoing
wdziecznos$¢ za udziat w konsultacjach oraz zadbanie, aby wytyczne odnosity sie do
wszystkich grup uzytkownikéw — dzieci, oséb niepetnosprawnych, oséb majgcych problemy
ze zdrowiem psychicznym i 0s6b starszych — zastuzyty nastepujgce organizacje i osoby:

Konfederacja Organizacji Rodzinnych w Unii Europejskiej (COFACE): Paola Panzeri i
cztonkowie COFACE-Disability — Chantal Bruno oraz Fiammetta Basuyau

Eurochild: Michela Costa, Jana Hainsworth, Kelig Puyet oraz czionkowie tematycznej grupy
roboczej Eurochild ds. dzieci objetych opiekg zastepczg, zwtaszcza Chris Gardiner,
Gabrielle Jerome, Claire Milligan, Radostina Paneva, Irina Papancheva, Dainius Puras,
Britta Scholin, lvanka Shalapatova, Mary Theodoropoulou i Caroline Van Der Hoeven

Europejskie Stowarzyszenie Swiadczeniodawcéw Ustug dla Oséb
Niepetnosprawnych: Luk Zelderloo, Kirsi Konola i Phil Madden

Europejskie Forum Oséb Niepelnosprawnych: Simona Giarratano i Carlotta Besozzi
Europejska Sieé na rzecz Niezaleznego Zycia/Europejska Koalicja narzecz
Mieszkalnictwa w Otwartym Srodowisku: John Evans, Kapka Panayotova, Tina Coldham,
Camilla Parker, Gerard Quinn, Michael Stein, David Towell, Sheila Hollins i Jane Hubert

Europejska Sie€ Spoteczna: Stephen Barnett i John Halloran

Inclusion Europe: Maureen Piggot, José Smits, Geert Freyhoff, Petra Letavayova i Camille
Latimier

Lumos: Georgette Mulheir, Kate Richardson, Nolan Quigley, Silvio Grieco i Lina Gyllensten

Europejska Organizacja Ochrony Zdrowia Psychicznego: Josee Van Remoortel, Bob
Grove, Gabor Petri i Maria Nyman

UNICEF: Jean Claude Legrand

Oproécz cztonkow Europejskiej Grupy Ekspertéw pragniemy takze podziekowaé Dirkowi
Jarre'owi (Europejska Federacja Oso6b Starszych) i Kaiowi Leichsenringowi (Europejskie




Centrum Polityki Spotecznej i Badan) za ukazanie punktu widzenia oséb starszych, Raluce
Bunei (Open Society Mental Health Initiative), Marii Nadazdyovej za dostarczenie studiéw
przypadkéw oraz Janowi Jafabowi (Przedstawicielowi Regionalnemu Biura Wysokiego
Komisarza NZ ds. Praw Cztowieka w Europie) za rady i wsparcie. Jestesmy takze wdzieczni
urzednikom Komisji Europejskiej i przedstawicielom panstw cztonkowskich, ktorzy
uczestniczyli w otwartych posiedzeniach Grupy Ekspertow, za cenne rady udzielone w
trakcie opracowywania niniejszych wytycznych. Wreszcie, Europejska Grupa Ekspertéw
pragnie gorgco podziekowac¢ Carmen Epure z fundacji Lumos za wsparcie przez caty okres
realizacji projektu.

Stworzenie wytycznych oraz publikacje i dziatania towarzyszgce zyskaty hojne wsparcie
finansowe ze strony Lumos.

Niniejsze wytyczne stanowiq wspdlng wtasnosc¢ partnerdw projektu. Wykorzystujqgcy je partnerzy lub
osoby trzecie majg obowigzek zamiescic¢ informacje o Europejskiej Grupie Ekspertow ds. Przejscia od
Opieki Instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznoscioraz o ich autorach.




Streszczenie

l. Cel i zakres wytycznych

Ogolnoeuropejskie wytyczne dotyczace przejscia od opieki instytucjonalnej do swiadczonej
na poziomie lokalnych spotecznosci (zwane dalej ,wytycznymi”) zawierajg praktyczne
porady, jak dokonac trwatego przejscia od opieki instytucjonalnej do alternatywnych
rozwigzan rodzinnych i na poziomie lokalnych spotecznosci w przypadku os6b
przebywajgcych obecnie w zakfadach oraz zyjgcych w spotecznosci, czesto bez
odpowiedniego wsparcia.

Wytyczne sg bazowane na najlepszych praktykach europejskich oraz miedzynarodowych i
opracowano je we wspotpracy z najwazniejszymi europejskimi sieciami reprezentujgcymi
dzieci, osoby niepetnosprawne, organizacje zajmujgce sie zagadnieniami zdrowia
psychicznego, rodzinami, osobami starszymi oraz swiadczeniodawcow publicznych i
niekomercyjnych. Konsultowano sie takze z wysokimi rangg urzednikami stuzby cywilnej z
kilku krajow, jak tez z urzednikami Komisji Europejskiej, aby zyskac¢ pewnosé, ze wytyczne
beda wychodzi¢ naprzeciw potrzebom obywateli. Porad autorom udzielili réwniez liczni
specjalisci, dysponujgcy doswiadczeniem we wszystkich aspektach przejscia od opieki
instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci.

Il. Kto powinien zapoznaé sie z wytycznymi?

Wytyczne sg skierowane przede wszystkim do decydentdéw z Unii Europejskiej oraz z krajow
sgsiadujgcych, na ktérych spoczywa odpowiedzialno$¢ za zapewnienie opieki i wsparcia:

dzieciom;

osobom niepetnosprawnym i ich rodzinom;

osobom majgcym problemy ze zdrowiem psychicznym; oraz
osobom starszym.

Aby umozliwi¢ petne wigczenie spoteczne, wytyczne skierowano takze do politykow i
wyzszych rangg urzednikow stuzby cywilnej odpowiedzialnych za inne obszary polityki, takie
jak opieka zdrowotna, mieszkalnictwo, edukacja, kultura, zatrudnienie i transport. Mogg one
by¢ wykorzystywane na wszystkich szczeblach, w tym réwniez przez gminy i regiony
odpowiedzialne za swiadczenie ustug oraz zarzgdzanie nimi w skali lokalnej.

Wytyczne sg w zamysle przeznaczone réwniez dla urzednikéw Komisji Europejskiej
odpowiedzialnych za nadzorowanie wykorzystania funduszy strukturalnych oraz innych
instrumentéw finansowych UE w panstwach cztonkowskich i krajach sgsiednich, a takze dla
urzednikéw odpowiedzialnych za polityke spoteczng Unii i realizacje agendy spotecznej.
Powinny one by¢ wykorzystywane tgcznie z dokumentem ,Wykorzystanie funduszy Unii




Europejskiej w celu przejscia od opieki instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie
lokalnych spotecznosci — zestaw narzedzi” (zwanym dalej ,zestawem narzedzi’)".

[ll. Wstep

W catej Europie ponad milion dzieci i os6b dorostych przebywa w zaktadach?, ktére
uwazano kiedys za najlepszy sposob zapewnienia opieki dzieciom wymagajgcym
szczegolnej opieki, dzieciom zagrozonym i osobom dorostym o zréznicowanych potrzebach
w zakresie wsparcia. Istniejg jednak dowody, ze opieka instytucjonalna zawsze skutkuje
gorszg jakoscig zycia niz wysokiej jakosci ustugi Swiadczone na poziomie lokalnych
spotecznosci, czesto prowadzac do wykluczenia spotecznego i izolacji do konca zycia®.
Badania nad rozwojem we wczesnym dziecinstwie dowodza, ze w przypadku najmniejszych
dzieci nawet stosunkowo kroétki pobyt w zaktadzie moze negatywnie wptyng¢ na rozwgj
mézgu, z nieodwracalnymi konsekwencjami dla dobrobytu emocjonalnego i zachowania®. Z
powyzszych powodow i w zwigzku z przyjeciem Konwencji ONZ o Prawach Oséb
Niepetnosprawnych (KPON) oraz innych dokumentdw dotyczacych praw cztowieka
Swiadczenie opieki w zaktadach jest coraz czesciej uznawane za polityke niewtasciwg i
naruszajgcg prawa cztowieka.

Wytyczna nr 1: Czym jest , zaktad” ?
W wytycznych zaktad definiuje sie jako kazdg placéwke opieki stacjonarnej, w ktorej:
e pensjonariusze sg odizolowani od ogétu spotecznosci lub zmuszeni mieszkac razem;

e pensjonariusze nie majg wystarczajgcej kontroli nad swoim zyciem i nad decyzjami,
ktore ich dotyczg; oraz

! Niniejsze wytyczne opracowano na podstawie zalecenia zamieszczonego w dokumencie: European

Commission, Report of the Ad Hoc Expert Group on the Transition from Institutional to Community-based Care
[,Raport Doraznej Grupy Ekspertéw ds. Przejscia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki $wiadczonej na Poziomie
Lokalnych Spotecznosci”], Brussels, 2009, s. 8. W dalszej czesci rozdziatu dokument ten bedzie okreslany jako
,Raport Doraznej Grupy Ekspertéw”. Dodatkowe informacje znajdujg sie na s. 20.

2 Dzieci i niepetnosprawne osoby doroste (w tym osoby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym).
Dane dotycza tgcznie UE oraz Turcji i pochodzg z dokumentu Mansell, J., Knapp, M., Beadle-Brown, J. i
Beecham, J., Deinstitutionalisation and community living — outcomes and costs: report of a European Study,
Volume 2: Main Report [,,Deinstytucjonalizacja i zycie w spoteczenstwie — wyniki i koszty: raport z europejskiego
badania, tom 2: Petny raport”], Tizard Centre, University of Kent, Canterbury, 2007 (zwanego dalej ,Raportem
DECLOC").
3 Smyke, A. T. i in., ,The caregiving context in institution-reared and family-reared infants and toddlers in
Romania” [,Kontekst opieki w przypadku niemowlagt i matych dzieci wychowywanych w zaktadach oraz rodzinach
w Rumunii”], Journal of Child Psychology and Psychiatry 48:2, 2007, s. 210-218; Grecja — Vorria i in., 2003;
Zjednoczone Kroélestwo — Tizard i Rees, 1974; USA — Harden, 2002; Pashkina, 2001. Sotsial'noe obespechenie,
11:42-45. Cytowane w: Holm-Hansen, J., Kristofersen, L. B. i Myrvold, T. M. (red.), Orphans in Russia [,Sieroty
w Rosji"], Norwegian Institute for Urban and Regional Research, 2003, s. 1; Rutter, M. i in., ,Developmental
catch-up, and deficit, following adoption after severe global early privation” [,Nadrabianie opéznien w rozwoju i
deficyty rozwojowe u dzieci adoptowanych, ktére doswiadczyty skrajnej deprywacji we wczesnym dziecinstwie”],
Journal of Child Psychology & Psychiatry, 39(4), 2003, s. 465—-476.

Bowlby, J., Maternal care and mental health [,,Opieka matki a zdrowie psychiczne”], World Health
Organization, Geneva, 1951; MatéjCek, Z. i Langmeier, J., Psychicka deprivace v détstvi, Avicenum, Praha,
1964; Nelson, C. i Koga, S., ,Effects of institutionalisation on brain and behavioural development in young
children: Findings from the Bucharest early intervention project” [,Skutki pobytu w zaktadzie dla rozwoju mézgu i
zachowan u matych dzieci — ustalenia dokonane w trakcie bukaresztenskiego projektu dotyczacego wczesnej
interwenc;ji"], referat przedstawiony podczas miedzynarodowej konferencji poswieconej ustaleniu liczby i cech
zagrozonych dzieci w wieku do lat trzech przebywajgcych w zaktadach na terenie Europy, 19 marca 2004 r., EU
Daphne Programme 2002/3 and WHO Regional Office for Europe, Kgbenhavn, 2004; Rutter, M. i in., op. cit., S.
465-476.




¢ wymagania organizacyjne majg zazwyczaj pierwszenstwo przed indywidualnymi
potrzebami mieszkancow®.

Wiele krajow zaczeto wprowadza¢ zmiany w sposobie zapewnienia opieki i wsparcia
dzieciom oraz dorostym, zastepujgc niektore lub wszystkie stacjonarne zaktady opieki
pielegnacyjnej i dtugoterminowej ustugami rodzinnymi i $wiadczonymi na poziomie
spotecznosci lokalnych i. Najwazniejszym wyzwaniem jest dopilnowanie, aby sam proces
deinstytucjonalizacji odbywat sie w sposéb gwarantujgcy poszanowanie praw
poszczegoblnych grup uzytkownikow, minimalizujgcy ryzyko szkdd i zapewniajgcy korzysci
wszystkim uczestnikom. Podczas tego procesu trzeba zadbac, aby nowe systemy opieki i
wsparcia cechowalty sie poszanowaniem praw, godnosci, potrzeb i preferencji wszystkich
uzytkownikéw oraz ich rodzin.

Najwazniejsze wnioski wynikajgce z wieloletnich do$wiadczen to:

e znaczenie wizji;

e potrzeba wspoipracy ze spoteczehstwem obywatelskim;

e potrzeba zaangazowania wszystkich zainteresowanych stron; oraz
e kluczowa rola przywddztwa we wdrazaniu procesu.

IV. Przejscie od opieki instytucjonalnej do ustug $wiadczonych na poziomie
spotecznosci lokalnych

Rozdziat 1: Argumenty za wspieraniem rozwigzan swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci stanowigcych alternatywe dla zaktad 6w

Rozdziat zawiera omowienie wsparcia dla przejscia od opieki instytucjonalnej do ustug
swiadczonych na poziomie spotecznosci lokalnych na szczeblu europejskim i
miedzynarodowym. Poruszono w nim zagadnienia praw cztowieka i wartosci, zobowigzan
politycznych oraz zgromadzonych danych naukowych i ekonomicznych. Jego celem jest
dostarczenie organom rzgdzacym danych przemawiajgcych za deinstytucjonalizacjg® oraz
wskazanie, w jaki sposéb moze ona przynies¢ korzysci nie tylko pensjonariuszom zaktadow,
ale spoteczenstwu jako catosci. Rzady i inne zainteresowane strony mogg wykorzystaé
przedstawione materiaty jako zrodto argumentoéw za reformg, dostosowujgc je do kontekstu
krajowego. Pozwoli im to wspélnie przejgé kontrole nad procesem deinstytucjonalizaciji.

Najwazniejsze elementy:

o powszechnosc¢ opieki instytucjonalnej w Europie;

e zaangazowanie polityczne we wspieranie rozwigzan swiadczonych na poziomie
spotecznosci lokalnych stanowigcych alternatywe dla opieki instytucjonalnej;

e naruszenia praw cztowieka w opiece instytucjonalnej;

o szkodliwe skutki pobytu w zaktadach;

5

. Raport Doraznej Grupy Ekspertéw.

Mianem ,deinstytucjonalizacji” okresla sie proces rozwoju ustug $wiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci (w tym takze profilaktycznych), ktére majg wyeliminowac¢ potrzebe opieki instytucjonalne;.
Dodatkowe informacje znajdujg sie na s. 28.
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e korzystanie z zasobow systemdw spolecznosci lokalnych.

Rozdziat 2: Ocena biezacej sytuacji

Niezbedna jest ocena biezgcej sytuacji, aby opracowac¢ kompleksowg strategie i plan
dziatania w zakresie deinstytucjonalizacji, ktére pozwolg zaspokoi¢ rzeczywiste potrzeby i
zaradzic¢ problemom oraz wtasciwie wykorzysta¢ dostepne zasoby. W rozdziale tym
wyjasniono, dlaczego chcac zapewnié petne wigczenie spoteczne dzieci, oséb
niepetnosprawnych, oséb majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym, a takze oséb
starszych, nalezy przyjrze¢ sie barierom w dostepie do podstawowych ustug swiadczonych
na poziomie lokalnych spotecznosci .

Najwazniejsze elementy:

e analiza istniejgcego systemu;
e ocena zasobow;
e informacje o istniejgcych ustugach w lokalnych spotecznosciach .

Rozdziat 3: Stworzenie strategii i planu dziatania

Strategia i plan dziatania na rzecz deinstytucjonalizacji oraz ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci powinny opiera¢ sie na analizie sytuacji. W niniejszym
rozdziale wskazano, w jaki sposob taka strategia oraz plan mogg stac sie podstawg
skoordynowanych reform systemowych zaréwno na szczeblu lokalnym, jak i krajowym.

Najwazniejsze elementy:
e zaangazowanie uczestnikOw w proces;

e opracowanie strategii;
e opracowanie planu dziatania.

Rozdziat 4: Ustanowienie ram prawnych dla ustug $wiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci

Po podjeciu decyzji o zastgpieniu zakladow alternatywnymi rozwigzaniami rodzinnymi i
Srodowiskowymi wazne jest stworzenie ram prawnych wspierajgcych wtgczenie spoteczne
wszystkich grup uzytkownikéw. Podczas tego procesu nalezy dokonaé przeglgdu
istniejgcego ustawodawstwa i polityki. Powinno sie tez usung¢ wszelkie przeszkody
utrudniajgce swiadczenie wysokiej jakosci opieki rodzinnej i ustug lokalnych spotecznosci,
jak tez przeszkody w dostepie do podstawowych ustug lub w udziale uzytkownikéw w zyciu
spotecznym i ich zaangazowaniu w proces deinstytucjonalizacji. Nalezy natomiast
wprowadzi¢ ustawodawstwo wspierajgce integracje rodzinng i spoteczng oraz uczestnictwo
w zyciu spotecznym, jak tez wdrozy¢ odpowiednig polityke.
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Najwazniejsze elementy:

e prawo do zycia w spofeczenstwie;

e dostep do podstawowych ustug i infrastruktury;

e zdolnos¢ do czynnosci prawnych i opieka prawna,;

e przymusowe umieszczenie w zaktadzie i przymusowe leczenie;
e Swiadczenie ustug przez spotecznosci lokalne.

Rozdziat 5: Rozw0j ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci

W rozdziale 5 oméwiono rozne rodzaje ustug $wiadczonych przez spotecznosci lokalne
potrzebnych poszczego6lnym grupom uzytkownikoéw. W odniesieniu do dzieci podkreslono
potrzebe opracowania strategii zapobiegajgcych rozdzielaniu rodzin, stuzgcych ich
reintegracji oraz sprzyjajgcych rozwojowi wysokiej jakosci rodzinnej opieki zastepczej. W
przypadku innych grup uzytkownikéw nacisk potozono na znaczenie ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci wspierajgcych niezalezne zycie oraz zapewnienie
warunkéw mieszkaniowych dajgcych ich uzytkownikom mozliwos¢ wyboru i wiekszg kontrole
nad swoim zyciem.

Najwazniejsze elementy:

e zasady rozwoju i swiadczenia ustug;

e zapobieganie umieszczaniu w zakfadach;

e dziatania profilaktyczne;

e rozwijanie ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci;
e mieszkalnictwo.

Rozdziat 6: Przydziat zasobéw finansowych, materialnych i ludzkich

W rozdziale tym oméwiono nastepstwa przejscia od opieki instytucjonalnej do opeki
swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci dla zasobéw finansowych, materialnych i
ludzkich. Ze wzgledu na swojg ztozonos¢ proces ten wymaga starannego planowania,
koordynaciji i kontroli. Aby z powodzeniem wdrozy¢ reformy, trzeba podjgé zobowigzania
polityczne majgce na celu ich sfinansowanie, zaangazowac w realizacje planow
deinstytucjonalizacji wszystkie dostepne zasoby oraz ustali¢, jakie dodatkowe zasoby beda
niezbedne.

Najwazniejsze elementy:

¢ planowanie — powigzanie kosztow, potrzeb i wynikéw;

¢ uwarunkowania dotyczgce pracownikdw i zapotrzebowanie na wykwalifikowany
personel;

e finansowanie nowych ustug;

e przeksztatcanie barier w sposobnosci.
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Rozdziat 7: Opracowanie indywidualnych planéw

Indywidualny plan ma na celu zapewnié spéjno$¢ miedzy potrzebami danej osoby i jej
zyczeniami a $wiadczonym jej wsparciem. W rozdziale oméwiono poszczegolne sktadniki
procesu planowania, podkreslajgc znaczenie zapewnienia rzeczywistego udziatu
uzytkownikéw oraz w stosownych przypadkach ich rodzin i opiekunéw we wszystkich
etapach tego procesu.

Najwazniejsze elementy:
e angazowanie uzytkownikow w podejmowanie decyzji dotyczgcych ich przysztosci;
o dokonywanie oceny indywidualnej;

e opracowanie indywidualnych planéw opieki i wsparcia;
e podejmowanie wyzwah w procesie planowania.

Rozdziat 8: Wspieranie poszczegdlnych osob i spotecznosci w procesie zmiany

W przejsciu do spotecznosci chodzi nie tylko o fizyczne przeniesienie danej osoby z zaktadu
do nowego miejsca zamieszkania lub placowki opiekunczej. Dziatanie to nalezy przygotowac
jak najstaranniej, aby unikng¢ ponownego umieszczenia w zaktadzie, i zapewni¢ mozliwie
najlepsze rezultaty z punktu widzenia uzytkownikéw ustug. W rozdziale 8 przedstawiono
pomysty dotyczgce przygotowania i wsparcia tego procesu przejscia. Podkreslono rowniez
znaczenie wspotpracy z opiekunami i spotecznosciami.

Najwazniejsze elementy:
e wsparcie dla uzytkownikéw ustug podczas przejscia;

e wsparcie dla opiekundw;
e wspOtpraca ze spotecznosciami i zaradzenie oporowi wobec zmian.

Rozdziat 9: Definiowanie, monitorowanie i ocena jakosci ustug

Zarowno w trakcie przejscia od opieki instytucjonalnej do ustug swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci, jak i po wdrozeniu tych ustug wazne jest, aby praktyki z zaktadow
nie zostaty powielone na szczeblu spotecznosci. W rozdziale okreslono mozliwe kryteria
pomiaru jakosci ustug. Podkreslono przy tym potrzebe statego monitorowania i oceny ustug
oraz wskazano sposoby udziatu uzytkownikéw ustug w ich ocenie.

Najwazniejsze elementy:

e znaczenie zdefiniowania standardow jakosci;

e wdrazanie standardéw na réznych szczeblach zarzgdzania;
o definiowanie tresci standardéw jakosci;

e opracowywanie zasad oraz strategii monitorowania i oceny;
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o kontrola i ocena opieki instytucjonalne;j.

Rozdziat 10: Rozwdj personelu

Istnieje wyrazny zwigzek miedzy jakoscig personelu a pomysinym wdrozeniem i trwatoscig
wysokiej jakosci ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci. Mozliwosé
znalezienia nalezycie wyszkolonych i zmotywowanych pracownikéw w obrebie spotecznosci
wptywa na tempo wdrazania nowych ustug lokalnych spotecznos$ci oraz pozwala unikngé
powielenia praktyk z zakladow. W ostatnim rozdziale opisano proces rozwoju personelu,
ktory mozna wdrozy¢ w poszczegolnych krajach podczas przejscia od ustug
instytucjonalnych do swiadczonych przez lokalne spotecznosci, aby zapewnic trwale wysokg
jakos¢ tych ostatnich.

Najwazniejsze elementy:

e planowanie — okreslenie umiejetnosci, rol i procesow;
e dobdr personelu;

e szkolenie i przekwalifikowanie;

e wartosci zawodowe i etyka pracownikow socjalnych;
e bariery rozwoju personelu.
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l. Przedmowa
Cel i zakres wytycznych

Ogdlnoeuropejskie wytyczne dotyczgce przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki
Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci (zwane dalej ,wytycznymi”) zawierajg
praktyczne porady, w jaki sposdb dokona¢ trwatego przejscia od opieki instytucjonalnej do
alternatywnych rozwigzan rodzinnych i swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci w
przypadku oséb przebywajacych obecnie w zaktadach oraz zyjgcych w spofecznosci, czesto
bez odpowiedniego wsparcia (zob. wytyczng nr 2 ponizej).

Wytyczne sg oparte na najlepszych praktykach europejskich oraz miedzynarodowych i
opracowano je we wspotpracy z najwazniejszymi europejskimi sieciami reprezentujgcymi
dzieci, osoby niepetnosprawne, organizacje zajmujgce sie zagadnieniami zdrowia
psychicznego, rodziny, osoby starsze oraz swiadczeniodawcow publicznych i
niekomercyjnych. Konsultowano sie takze z wysokimi rangg urzednikami stuzby cywilnej z
kilku krajow, jak tez z urzednikami Komisji Europejskiej, aby zyskac¢ pewnosé, ze wytyczne
beda wychodzi¢ naprzeciw potrzebom obywateli. Na temat konkretnych aspektéw
wytycznych porad udzielili eksperci w dziedzinie przejscia od opieki instytucjonalnej do
opieki swiadczonej przez spotecznosci lokalne.

Od niektérych innych publikacji na temat deinstytucjonalizacji wytyczne odrdznia fakt uzycia
jezyka w znacznej mierze niespecjalistycznego w celu wyjasnienia podstawowych zasad i
elementow odejscia od opieki instytucjonalnej i przejscia do zycia w spotecznosci. Te zasady
oraz elementy mogg zosta¢ wykorzystane przez decydentdéw na szczeblu krajowym,
regionalnym i lokalnym, jak tez przez instytucje UE przy planowaniu, a takze wdrazaniu
zmian w dziedzinie ustug opieki i wsparcia, jak tez w celu utatwienia wigczenia spotecznego
dzieci, dorostych i oséb starszych potrzebujgcych opieki lub wsparcia. W wytycznych
wskazano obowigzki panstw cztonkowskich i catej UE na mocy Konwencji ONZ o prawach
0séb niepetnosprawnych, Konwencji o prawach dziecka ONZ oraz Europejskiej Konwencji
Praw Cztowieka. Omdwiono tez, w jaki sposob proces opisany w niniejszym dokumencie
moze pomOc w zagwarantowaniu praw zawartych w tych konwencjach.

Wytyczna nr 2: Alternatywne rozwigzania rodzinne i $wiadczone przez spotecznosci
lokalne

Chociaz tytut wytycznych odnosi sie do ustug swiadczonych przez spotecznosci lokalne,
opisano w nich zaréwno srodowiskowe, jak i rodzinne rozwigzania stanowigce alternatywe
dla opieki instytucjonalnej. Ma to zasadnicze znaczenie w przypadku dzieci — tutaj opieka
rodzinna powinna miec¢ pierwszenstwo przed jakgkolwiek opiekg zastepczg. W zwigzku z
tym w odniesieniu do dzieci preferowanym terminem jest ,przejscie od opieki instytucjonalnej
do rodzinnej i Swiadczonej na poziomie spotecznosci lokalnych”.
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Cele wytycznych:

e Zwiekszenie na szczeblu UE swiadomosci potrzeb poszczegdlnych grup w zakresie
opieki i wsparcia oraz zwrdcenie uwagi na to, ze jakos¢ zycia tych oséb wzrostaby
dzieki wtgczeniu w spotecznosc.

e Zaoferowanie porad ekspertow panstwom czionkowskim, krajom sgsiednim i
instytucjom UE oraz gromadzenie przykfadéw dobrych praktyk w dziedzinie przejscia
od opieki instytucjonalnej do ustug swiadczonych na poziomie spotecznosci
lokalnych.

e Wskazanie podej$¢ w zakresie planowania oraz swiadczenia opieki i wsparcia, ktore
uwzgledniajg potrzeby poszczegdlinych osbb.

e Sktonienie pahstw cztonkowskich do petnego zaangazowania grup uzytkownikow
oraz w stosownych przypadkach ich rodzin i opiekundw, jak tez innych
zainteresowanych stron, takich jak swiadczeniodawcy, organy publiczne,
spoteczenstwo obywatelskie, badacze oraz inne podmioty dziatajgce na rzecz zmian
zarébwno w poszczegolnych krajach, a takze na skale miedzynarodowa.

e \Wskazanie niezbednych zmian spotecznych ,aby ustugi publiczne, takie jak opieka
zdrowotna, edukacja, transport, mieszkalnictwo itp., na szczeblu spotecznosci
sprzyjaty wigczeniu spotecznemu i byly dostepne dla wszystkich bez wzgledu na
uposledzenie, stopien samodzielnosci lub potrzeby zwigzane z niepetnosprawnoscia.

e Wykazanie wartosci etycznej, spotecznej, kulturowej i gospodarczej wysokiej jakosci
opieki i wsparcia rodzinnego oraz srodowiskowego.

e Zagwarantowanie, ze unijne i krajowe zasady oraz mechanizmy finansowania bedg
wspierac przejscie od opieki instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie
spotecznosci lokalnychj, w tym dziatania profilaktyczne i opieke rodzinng nad dzie¢mi
w odpowiedzi na istniejgce i przyszte potrzeby.

Kto powinien zapoznaé sie z wytycznymi?

Wytyczne skierowane sg przede wszystkim do decydentow z Unii Europejskiej oraz z krajow
sgsiadujgcych, na ktérych spoczywa odpowiedzialnos¢ za zapewnienie opieki i wsparcia dla
dzieci, 0s6b niepetnosprawnych i ich rodzin, os6b majgcych problemy ze zdrowiem
psychicznym oraz os6b starszych.

Aby umozliwi¢ petne wigczenie spoteczne, wytyczne skierowano takze do politykow i
wyzszych rangg urzednikow stuzby cywilnej odpowiedzialnych za inne obszary polityki, takie
jak opieka zdrowotna, mieszkalnictwo, edukacja, kultura, zatrudnienie i transport. Mogg one
by¢ wykorzystywane na wszystkich szczeblach, w tym réwniez przez wtadze lokalne oraz
regiony odpowiedzialne za $wiadczenie ustug i zarzgdzanie nimi w skali lokalnej.

Wytyczne sg w zamysle przeznaczone réwniez dla urzednikéw Komisji Europejskiej
odpowiedzialnych za nadzorowanie wykorzystania funduszy strukturalnych oraz innych
instrumentéw finansowych UE w panstwach cztonkowskich i krajach sgsiednich, a takze dla
urzednikéw odpowiedzialnych za polityke spoteczng Unii i realizacje agendy spotecznej.
Powinny one by¢ wdrazane tgcznie z dokumentem ,Wykorzystanie funduszy Unii
Europejskiej w celu przejscia od opieki instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie
spotecznosci lokalnych — zestaw narzedzi” (zwanym dalej ,zestawem narzedzi”), ktory
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bazuje na projekcie rozporzadzenia w sprawie funduszy strukturalnych w latach 2014—
2020’. Zestaw narzedzi zawiera omoéwienie trzech etapéw zarzgdzania funduszami
strukturalnymi (programowania, realizacji oraz monitorowania i oceny), okreslajgc zadania
instytucji zarzadzajgcych, komitetéw monitorujgcych lub Komisji Europejskiej ha
poszczegodlnych etapach w celu dopilnowania, aby finansowanie UE stuzyto wsparciu
rozwigzan srodowiskowych stanowigcych alternatywe dla pobytu w zaktadach.

Wytyczne odnoszg sie do czterech grup uzytkownikéw, ktérzy najczesciej zostajg objeci
opieka instytucjonalna:

dzieci niepetnosprawnych i petnosprawnych;

dorostych oséb niepetnosprawnych;

o0sbéb majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym; oraz

oséb starszych.

Wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe, te cztery grupy uzytkownikdw omawiane sg tgcznie,
aby utatwic¢ korzystanie z wytycznych. Zagadnienia dotyczgce konkretnych grup
uzytkownikéw sg jednak rozpatrywane oddzielnie, co stanowi odzwierciedlenie sytuacji w
praktyce, gdzie konieczne jest okreslenie oraz uznanie réznic miedzy poszczegolnymi
grupami i ich specyficznymi wymaganiami w zakresie opieki lub wsparcia.

Jak korzystaé z wytycznych?

Europejska Grupa Ekspertow zdaje sobie sprawe, ze przejscie od opieki instytucjonalnej do
opieki swiadczonej na poziomie lokalnym jest procesem ztozonym, a sytuacje poczatkowe
poszczegoblnych krajow roznig sie. W zwigzku z tym w wytycznych zrezygnowano z
przedstawiania szczego6towych instrukcji dziatania. W zamian opisano poszczegdine
elementy procesu i pokazano powigzania miedzy nimi. Cho¢ wytycznym nie chciano
nadawaé charakteru nazbyt normatywnego, kolejnosc¢ rozdziatéw sugeruje mozliwy punkt
wyjscia dla reform, tj. opracowanie strategii i planu dziatania na podstawie uprzedniej oceny
sytuacji.

Dysponujemy obszernym zasobem wiedzy na temat tego, jak nalezy przebudowywac
systemy opieki i wsparcia, oraz jak tego nie robi¢, ale kraje czesto nie korzystajg z
doswiadczen innych. W wytycznych opisano pewne potencjalne zagrozenia, wyzwania i
bariery dla rozwoju wysokiej jakosci ustug Swiadczonych przez spotecznosci lokalne. Mamy
nadzieje, ze zostang one uwzglednione w przysziych planach i dziataniach.

Dlaczego poszczegblne rozdziaty odwotujg sie do obowiazkéw wynikajacych z
Konwencji ONZ o Prawach Os6b Niepetnosprawnych (KPON)?

W kazdym rozdziale zamieszczono odniesienia do odpowiednich artykutéw Konwencji ONZ
o Prawach Oso6b Niepetnosprawnych (KPON) oraz do wynikajacych z nich obowigzkow
panstw stron tej konwencji®. Chociaz KPON nie jest jedynym istotnym dla tematyki
wytycznych dokumentem miedzynarodowym traktujgcym o prawach cztowieka (jest ich
znacznie wiecej i wymieniono je w rozdziale 1), tylko w niej wyraznie uznaje sie prawo do

! COM(2011) 615 wersja ostateczna/2.

Wykaz panstw, ktore ratyfikowaty KPON oraz protokét fakultatywny do niej, jest dostepny pod adresem:
http://www.un.org/disabilities/countries.asp?id=166.
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niezaleznego zycia w spoteczenstwie. W art. 19 (zob. ponizej) wymaga sie od panstw
dopilnowania, aby osoby niepetnosprawne miaty w ramach spotecznosci dostep do ustug
niezbednych do zycia i wigczenia w spotecznosé oraz zapobiegajgcych izolacji i segregacii
spotecznej. Cel ten nie moze zostac osiggniety, jezeli kraje bedg nadal umieszczaé
obywateli w zaktadach.

KPON jest wazna dla duzej grupy osob: niepetnosprawnych dzieci i dorostych, osob
majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym oraz niepetnosprawnych osob starszych.
Mozna tez argumentowac, ze obowigzek zapewnienia mozliwosci zycia w spoteczenstwie
wraz z prawem dokonywania wyboréw na réwni z innymi osobami rozcigga sie na inne
grupy, takie jak petnosprawne dzieci i osoby starsze. ,Mimo ze nie wszystkie dzieci i osoby
starsze przebywajgce w zaktadach sg niepetnosprawne, nowe podejscie przyjete w KPON
przyniesie zapewne skutki takze dla innych grup umieszczanych w zakfadach [...] Chociaz
KPON odnosi sie konkretnie do os6b niepetnosprawnych, u podstaw art. 19 lezg prawa
majgce zastosowanie do wszystkich™. Jest tak dlatego, ze KPON nie ustanawia nowych
praw — te proklamowano juz w Powszechnej Deklaracji Praw Cztowieka, Miedzynarodowym
Pakcie Praw Obywatelskich i Politycznych, jak tez w innych dokumentach — oraz opiera sie
na zasadach powszechnosci i niepodzielnosci praw cztowieka.

W zwigzku z tym niniejsze wytyczne powinny by¢ wykorzystywane przez poszczegolne kraje
i Unie Europejskg jako narzedzie wspomagajgce wdrozenie KPON.

Artykut 19 — Niezalezne zycie i wiaczenie w spoteczenstwo

Panstwa Strony niniejszej konwencji uznajg rowne prawo wszystkich osob
niepetnosprawnych do zycia w spoteczenstwie, wraz z prawem dokonywania wyboréw, na
réwni z innymi osobami, oraz podejmg skuteczne i odpowiednie srodki w celu utatwienia
petnego korzystania przez osoby niepetnosprawne z tego prawa oraz ich petnego wtgczenia
i udziatu w spoteczenstwie, w tym poprzez zapewnienie, ze:

(a) osoby niepetnosprawne bedg miaty mozliwos¢ wyboru miejsca zamieszkania i podjecia
decyzji co do tego, gdzie i z kim bedg mieszkaé, na zasadzie rownosci z innymi osobami, a
takze, ze nie beda zobowigzywane do mieszkania w szczegolnych warunkach;

(b) osoby niepetnosprawne bedg miaty dostep do szerokiego zakresu ustug wspierajgcych
Swiadczonych w domu lub w placéwkach zapewniajgcych zakwaterowanie oraz do innych
ustug wspierajgcych, swiadczonych w spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy osobistej
niezbednej do zycia i wtgczenia w spotecznosc¢ oraz zapobiegajacej izolacji i segregacji
spoteczney;

(c) Swiadczone w spotecznosci lokalnej ustugi i urzadzenia dla og6tu ludnosci beda
dostepne dla os6b niepetnosprawnych, na zasadzie réwnosci z innymi osobami oraz bedg
odpowiadac ich potrzebom.

9 OHCHR, Forgotten Europeans — Forgotten Rights: The Human Rights of Persons Placed in Institutions,

[,Zapomniani Europejczycy — zapomniane prawa: prawa 0séb przebywajgcych w zaktadach”], Geneva, 2010, s.
7.

18




Dlaczego poszczegblne rozdziaty odwotujg sie do obowiazkéw wynikajacych z
Konwencji o prawach dziecka ONZ?

W Konwencji o prawach dziecka ONZ stwierdza sie, ze ,dziecko dla petnego i harmonijnego
rozwoju swojej osobowosci powinno wychowywac sie w srodowisku rodzinnym, w
atmosferze szczescia, mitosci i zrozumienia”. Ponadto przedstawiono w niej wykaz praw
dzieci, ktdre tgcznie sugeruja, ze wiekszos¢ dzieci powinna mieszkac ze swoimi
biologicznymi rodzinami i znajdowac sie pod ich opiekg (art. 9 i 7). Gtdwna
odpowiedzialnos¢ za wychowanie dzieci ponoszg rodzice, a obowigzkiem panstwa jest
wsparcie ich, aby mogli spetniac¢ te powinnosc¢ (art. 18). Dzieci majg prawo do ochrony przed
krzywdg i ztym traktowaniem (art. 19), do nauki (art. 28) i do odpowiedniej opieki zdrowotnej
(art. 24), ale majg zarazem prawo do wychowania przez rodzine. W przypadku gdy rodzina
nie jest w stanie zapewnic¢ niezbednej opieki mimo odpowiedniego wsparcia ze strony
panstwa, dziecko ma prawo do zastepczej opieki rodzinnej (art. 20)*°. Dzieci psychicznie lub
fizycznie niepetnosprawne majg prawo do zycia ,w warunkach gwarantujgcych [...] godnosc,
umozliwiajgcych osiggniecie niezaleznosci oraz utatwiajgcych aktywne uczestnictwo [...] w
zyciu spoteczenstwa” (art. 23).

Dlaczego poszczegoblne rozdziaty odwotujg sie do obowiazkéw wynikajacych z
Europejskiej Konwencji Praw Cztowieka (EKPC)?

Strony EKPC majg obowigzek zapewni¢ prawa cztowieka kazdej osobie podlegajacej ich
jurysdykgcji''. Konwencja ta jest bardzo wazna, gdyz ma moc wigzaca, a za naruszenie
okreslonych w niej praw mogg zosta¢ natozone sankcje.

W art. 3 stwierdza sie: ,Nikt nie moze by¢ poddany torturom ani nieludzkiemu lub
ponizajgcemu traktowaniu albo karaniu”, nie przewidujgc od tej zasady zadnych wyjgtkow.
Do naruszenia tego artykutu moze dojs¢, gdy praktyki stosowane w zaktadzie wywierajg taki
wptyw na zycie danej osoby, ze prég ten zostaje osiggniety.

W art. 8 EKPC gwarantuje sie prawo do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego oraz
wymaga sie, aby jakakolwiek ingerencja wtadzy publicznej w korzystanie z tego prawa byta
zgodna z prawem i uzasadniona jako konieczna w demokratycznym spoteczenstwie. Artykut
ten moze na przyktad mie¢ zastosowanie w przypadkach, w ktorych dzieci arbitralnie
oddziela sie od rodzin, bgdz gdy umieszczenie w zaktadzie ogranicza zdolno$¢ dziecka lub
osoby dorostej do pozostawania w kontakcie z rodzing.

10 Mulheir, G. i Browne, K., De-Institutionalising and Transforming Children’s Services. A Guide to Good

Practice [,Deinstytucjonalizacja i przeksztatcanie ustug dla dzieci: przewodnik po dobrych praktykach”], University
of Birmingham, Birmingham, 2007.
Artykut 1.
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Europejska Grupa Ekspertow ds. Przejscia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki
Swiadczonej na Poziomie Lokalnych Spotecznosci

Wytyczne i towarzyszgce im publikacje (zestaw narzedzi oraz modut szkoleniowy) zostaty
opracowane przez Europejskg Grupe Ekspertéw ds. Przejscia od Opieki Instytucjonalnej do
Opieki Swiadczonej na Poziomie Lokalnych Spotecznosci . Grupa ta, dawniej znana jako
Dorazna Grupa Ekspertéw ds. Przejécia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki Swiadczonej
na Poziomie Lokalnych Spotecznosci , zostata utworzona w lutym 2009 r. przez éwczesnhego
komisarza ds. zatrudnienia i spraw spotecznych Vladimira Spidle w celu zajecia sie kwestig
reformy opieki instytucjonalnej w Unii Europejskiej. Jej utworzenie byto poprzedzone
opracowaniem dwoéch waznych finansowanych przez Komisje raportow na temat
umieszczania niepetnosprawnych dzieci i dorostych w zaktadach w UE; nosity one tytuty
Included in Society [,Zintegrowani ze spoteczenstwem”]*? oraz Deinstitutionalisation and
Community Living: Outcomes and Costs [,,Deinstytucjonalizacja i zycie w spotecznosci:
rezultaty oraz koszty"]™

Grupa zrzesza organizacje reprezentujgce dzieci, rodziny i osoby niepetnosprawne,
organizacje zajmujgce sie zagadnieniami zdrowia psychicznego, $wiadczeniodawcoéw
publicznych i niekomercyjnych, organy publiczne oraz organizacje pozarzadowe. Jej
cztonkami sg COFACE (Konfederacja Organizacji Rodzinnych w UE), EASPD (Europejskie
Stowarzyszenie Swiadczeniodawcow Ustug dla Os6b Niepetnosprawnych), EDF
(Europejskie Forum Oséb Niepetnosprawnych), ENIL/ECCL (Europejska Sie¢ na rzecz
Niezaleznego Zycia/Europejska Koalicja na rzecz Mieszkalnictwa w Otwartym Srodowisku),
ESN (Europejska Sie¢ Spoteczna), Eurochild, Inclusion Europe, Lumos, Europejska
Organizacja Ochrony Zdrowia Psychicznego, Regionalne Biuro Wysokiego Komisarza
Narodow Zjednoczonych ds. Praw Cztowieka w Europie i UNICEF

Pod koniec 2009 r. Grupa opublikowata wazny raport okreslajgcy ,wspoélne podstawowe
zasady” deinstytucjonalizacji i zawierajgcy zalecenia dla panstw cztonkowskich oraz Komisji
Europejskiej. Dokument ten (Raport grupy ekspertéw ad hoc w sprawie przejscia z opieki
instytucjonalnej na opieke swiadczong na poziomie spofecznosci lokalnej) uzyskat poparcie
komisarza Spidli i zostat przettumaczony na wszystkie jezyki Unii Europejskiej*>. Od
momentu publikacji jest on wykorzystywany przez rzady przy opracowywaniu strategii oraz
planéw dziatania, jak réwniez przez organizacje pozarzgdowe (NGO)* i inne grupy
dziatajgce na rzecz zycia w spotecznosci. Komisarz Spidla i inni urzednicy KE ze
szczegoblnym zadowoleniem przyjeli jedno z najwazniejszych zalecen zawartych w raporcie,

12 Freyhoff, G., Parker, C., Coué, M. i Greig, N., Included in Society: Results and recommendations of

the European research initiative on community-based residential alternatives for disabled people [,Zintegrowani
ze spoteczenstwem — wyniki i zalecenia europejskiej inicjatywy badawczej ds. srodowiskowych rozwigzan
lokalowych dla oséb niepetnosprawnych”], Inclusion Europe, Brussels,

2004.

13 Raport DECLOC.

14 Na krotko przed ukohnczeniem prac nad niniejszymi wytycznymi do Grupy dotgczyta Europejska
Federacja Krajowych Organizacji Pracujgcych z Bezdomnymi (FEANTSA).

15 Raport w jezyku angielskim jest dostepny pod adresem
http://ec.europa.eu/social/main.jsp?langld=en&amp;catld=89&amp;newsld=614&amp;furtherNews=yes, mozna
tez zamowi¢ egzemplarze w innych jezykach [polska wersja jezykowa jest dostepna pod adresem
http://www.mhe-sme.org/assets/files/publications/reports/Spidla_Polish.pdf — przyp. ttum.].

16 W niektdrych krajach sg one okreslane mianem organizacji charytatywnych lub niekomercyjnych.
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ktérym byto opracowanie wytycznych zawierajgcych praktyczne wyjasnienia, jak przejs¢ od
opieki instytucjonalnej do zycia w spofecznosci, oraz wskazujgcych gtdbwne wyzwania i
mozliwe rozwigzania.
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Il. Wstep

W catej Europie ponad milion dzieci i os6b dorostych przebywa w zaktadach®’, ktére
uwazano kiedys za najlepszy sposéb zapewnienia opieki dzieciom wymagajgcym
szczegOlnej ochrony, dzieciom zagrozonym i osobom dorostym o réznych potrzebach w
zakresie wsparcia. Istniejg jednak dowody, ze skutkiem opieki instytucjonalnej jest zawsze
gorsza jakos¢ zycia w porownaniu do wysokiej jakosci ustug swiadczonych na poziomie
spotecznosci lokalnych, co czesto prowadzi do wykluczenia spotecznego i izolacji do kohca
zycia®®. Badania naukowe dowodzg, ze w przypadku najmniejszych dzieci nawet
stosunkowo krétki pobyt w zaktadzie moze negatywnie wptywac¢ na rozwoj mozgu, z
nieodwracalnymi konsekwencjami dla dobrobytu emocjonalnego i zachowania®. Z
powyzszych powodow i w zwigzku z przyjeciem KPON, Konwencji o prawach dziecka ONZ,
EKPC oraz innych dokumentow dotyczgcych praw cztowieka swiadczenie opieki w
zakfadach jest coraz czesciej uznawane za polityke niewtasciwg i naruszajgcg prawa
cztowieka.

Rozwadj wysokiej jakosci ustug $wiadczonych na poziomie spotecznosci lokalnych warunkuje
poszanowanie praw cztowieka i dobrg jakos¢ zycia wszystkich 0sob, ktére wymagajg opieki
lub wsparcia. Wszystkie kraje europejskie majg obowigzek zapewnienia kazdemu dziecku
poziomu zycia odpowiadajgcego jego rozwojowi fizycznemu, psychicznemu i
spotecznemu®, z uwzglednieniem zasady, ze wszystkie dzieci powinny wychowywaé sie w
$rodowisku rodzinnym, w atmosferze szcze$cia, mitosci i zrozumienia®*. Ponadto art. 8
EKPC gwarantuje wszystkim obywatelom prawo do poszanowania zycia prywatnego i
rodzinnego. Umieszczenie w zakfadzie w dowolnym wieku jest sprzeczne z tym prawem.
Osoby niepetnosprawne majg prawo do niezaleznego zycia i wtgczenia w spoteczefnstwo?
To prawo, ktére zapisano w KPON, dotyczy wszystkich niezaleznie od wieku, zdolnosci,
rodzaju uposledzenia badz problemoéw ze zdrowiem psychicznym. Oznacza to, ze wszyscy
powinni mie¢ mozliwosc¢ zycia i udziatu w funkcjonowaniu wybranej przez siebie
spotecznosci. Kazda osoba potrzebujgca opieki lub wsparcia powinna by¢ zaangazowana w
podejmowanie decyzji dotyczgcych takiej opieki lub wsparcia oraz miec¢ jak najwiekszg
kontrole nad swoim zyciem. Taka wizja osiggnie¢ zyciowych przy zapewnieniu
odpowiedniego wsparcia powinna leze¢ u podstaw krajowych, regionalnych i lokalnych
planéw przejscia od opieki instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie spotecznosci
lokalnych?®.

Wiele krajow zaczeto wprowadza¢ zmiany w sposobie zapewniania opieki i wsparcia
dzieciom oraz dorostym, zastepujgc niektore lub wszystkie stacjonarne zaktady opieki
diugoterminowej ustugami rodzinnymi i srodowiskowymi. Najtrudniejszym elementem tego
procesu jest zadbanie, aby nowe systemy opieki i wsparcia cechowaty sie poszanowaniem

1 Dzieci i niepetnosprawne osoby doroste (w tym osoby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym).

Dane dotyczg tgcznie UE oraz Turcji, pochodzg z Raportu DECLOC.

Smyke, A. T.iin., op. cit. , s. 210-218; Grecja — Vorria i in., 2003; Zjednoczone Krolestwo — Tizard i
Rees, 1974; USA — Harden 2002; Pashklna op. Cit., s. 42—45. Rutter, M. i in., op. cit., s. 465-476.

Bowlby, J., op. cit.; Matéj¢ek, Z. i Langmeier, J., op. cit.; Nelson, C. i Koga, S., op. cit.; Rutter, M. i in.,
o&) cit., s. 465-476.

Artykut 27 Konwenciji o prawach dziecka Organizacji Narodéw Zjednoczonych.
Preambuta Konwencji o prawach dziecka Organizacji Narodéw Zjednoczonych.
Artykut 19 Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepetnosprawnych.
= Raport DECLOC, s. 52.
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praw, godnosci, potrzeb i preferencji wszystkich uzytkownikéw oraz ich rodzin®*. Wérod
zdobytych doswiadczen i wnioskow wyciggnietych w minionych latach mozna wymienic
znaczenie wizji, potrzebe wspotpracy ze spoteczenstwem obywatelskim, koniecznosé
Zzaangazowania wszystkich zainteresowanych stron oraz kluczowg role przywoédztwa we
wdrazaniu procesu.

Wizja zmian

.-Najwazniejszymi warunkami pomyslnego zastgpienia opieki instytucjonalnej srodowiskowg
sg krajowe (lub regionalne) ramy polityczne oraz szczeg6fowe plany lokalne dotyczgce
przenoszenia pensjonariuszy z zakfadéw do dobrze przygotowanych spofecznosci, przy
czym zaréwno takie ramy, jak i plany powinny opierac sie na pozytywnej, lecz zarazem

realistycznej wizji przyszfego zycia poszczegoéinych oséb™.

Kraje, ktére dokonaly przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki swiadczonej na poziomie
spotecznosci lokalnych®, odkryly, ze jednym z najwazniejszych czynnikdw tego procesu jest
posiadanie strategicznej, catosciowej wizji reform. Zaleca sie, aby wizje takg stworzyt rzad
centralny, ale w jej realizacje zaangazowani muszg by¢ wszyscy zainteresowani uczestnicy
systemu od wiadz lokalnych po organizacje reprezentujgce uzytkownikéw ustug. Wizja
powinna by¢ zachetg do zmian, a zarazem prezentacjg dobrych praktyk. Mogg znalez¢ sie
wsrdd nich takie zasady jak moratorium na budowe nowych zaktadéw i przydzielanie
zasobo6w nie zaktadom, lecz na cele $wiadczenia $rodowiskowych ustug wsparcia®’

Wspotpraca z uzytkownikami i Swiadczeniodawcami

Przy opracowywaniu wizji strategicznej bardzo wazne jest, aby rzad wspotpracowat z
osobami, ktére bedg docelowo korzystaé z ustug, reprezentujgcymi je organizacjami i ich
rodzinami. Cho¢ zaangazowanie swiadczeniodawcow jest wazne, pierwszenstwo powinny
zawsze mie¢ prawa i poglady uzytkownikow ustug. W krajach, w ktérych rzady zobowigzaty
sie dokonac¢ przejscia od systemu wsparcia instytucjonalnego do srodowiskowego,
nastepowato to czesto w reakcji na zgdania reform ze strony tych wtasnie najwazniejszych
zainteresowanych stron.

Jezeli chodzi o trwato$¢ procesu reform, gtébwng role do odegrania majg organizacije
reprezentujgce dzieci oraz osoby niepetnosprawne, majgce problemy ze zdrowiem
psychicznym i starsze. Petne przejscie od opieki instytucjonalnej do ustug swiadczonych na
poziomie spotecznosci lokalnych moze zajac lata, i prawdopodobne jest, ze w tym czasie
nastgpi zmiana wtadz na szczeblu krajowym oraz lokalnym. Istnieje zagrozenie, ze nowy

2 W wiekszosci przypadkow gtéwng sie¢ wsparcia tworzy rodzina, a zatem powinna ona by¢

zaangazowana w podejmowanie decyzji dotyczacych swiadczonej opieki lub wsparcia. Nalezy jednak zauwazy¢,
ze zdarza sie, iz interesy rodziny sg sprzeczne z interesem uzytkownika ustug badz istniejg inne powody, dla
ktérych nie nalezy angazowac rodziny. PierwszeAstwo nalezy zawsze przyznawac interesom uzytkownika ustugi,
£eg0 potrzebom i preferencjom.

Raport DECLOC, s. 52.
W Europie za lideréw w tej dziedzinie uznawane sa kraje skandynawskie (a zwlaszcza Szwecja) i
Zjednoczone Kroélestwo. Jesli chodzi o dtugoterminowg opieke nad osobami starszymi, wielkie postepy w rozwoju
uslug $wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci poczynity kraje takie jak Dania.

Power, A., Active Citizenship & Disability: Learning Lessons in Transforming Support for Persons with
Disabilities [,,Aktywne obywatelstwo a niepetnosprawnos$¢: zmiany we wsparciu dla osob niepetnosprawnych —
whnioski”], National University of Ireland Galway, Galway, 2011, s. 15.
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rzad nie bedzie kontynuowac¢ reform lub powrdci do starego systemu. Zdecydowane i
zmotywowane dziatania spoteczenstwa obywatelskiego moga jednak zapewni¢ dalsze
wprowadzanie zmian zgodnie z planem. Waznym aspektem roli spoteczenstwa
obywatelskiego jest zdobycie ponadpartyjnego poparcia dla przejscia od opieki
instytucjonalnej do swiadczonej na poziomie spotecznosci lokalnych, co zminimalizuje wptyw
zmian ekip rzgdzacych.

Zaangazowanie zainteresowanych stron

Wazne jest, aby podczas procesu planowania zadna zainteresowana strona nie byta
postrzegana jako przeszkoda czy utrudnienie?. Bardzo duze znaczenie ma zaangazowanie
wszystkich, w tym uzytkownikéw ustug, rodzin, Swiadczeniodawcow i personelu, wiadz
lokalnych, zwigzkéw zawodowych oraz spotecznosci lokalnych, zeby odpowiedzie¢ na
zgtaszane obawy i rozwia¢ mity. Istotnym krokiem w realizacji tego celu jest stworzenie
wspolnej wizji wigczenia spotecznego réznych grup i prawa do niezaleznego zycia. Takie
podejscie zapewnia spotecznosci lokalnej kontrole nad catym procesem, a jego skutkiem
powinno by¢ silne zaangazowanie w poprawe jakosci zycia ludzi.

Przywddztwo narzecz zmian

W krajach, ktore poczynity znaczne postepy w przechodzeniu do ustug swiadczonych na
poziomie spotecznoséci lokalnych, przywédztwo odegrato fundamentalng role®®. Ztozonosé
tego procesu i roznorodnosc¢ zainteresowanych stron moze prowadzi¢ do ,znuzenia
reorganizacjg” — rozczarowaniem co do nastepujagcych przeksztatcen i utratg motywacji, by
je wspieraé. W zwigzku z tym niezbedne jest przywodztwo ze strony politykéw i ekspertow
na réznych szczeblach, aby pomysinie wprowadzi¢ zmiany. Dobry przywoédca cechuje sie
checig partnerskiej wspotpracy. W przypadku procesu, w zwigzku z ktérym nalezy sie
spodziewac oporu i konfliktdw, sprawni przywddcy mogg nada¢ impet reformom i
negocjowac z innymi stronami bez narazania na szwank najwazniejszych celow.

Aby zacheci¢ potencjalnych przywodcéw, kraje mogg zapewnic rézne bodzce, takie jak
dotacje na innowacje, wspierajac podmioty pragngce wdrazaé nowe inicjatywy>’.

Wytyczna nr 3: Dziesieé rad na temat przej$cia do zycia w spotecznosci®

Dopilnuj, aby zwolennicy zycia w spotecznosci zaangazowali sie w kierowanie zmianami.
Uczyh potrzeby i preferencje ludzi najwazniejszym elementem planowania.

Uszanuj doswiadczenia i role rodzin.

Stworz kazdemu prawdziwy dom i zapewnij mu indywidualne wsparcie.

LA o
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30
31

Ibidem, s. 15.

Ibidem, s. 17-18.

Zob. np. irlandzki Genio Trust: http://www.genio.ie/.

Zaczerpnieto z publikacji People First of Canada/Canadian Association for Community Living, The Right
Way — A Guide to closing institutions and reclaiming a life in the community for people with intellectual disabilities
[\Witasciwy kierunek — podrecznik zamykania zaktaddw i przywracania osob niepetnosprawnych intelektualnie
spotecznosci”], 2010, dostepnej pod adresem: http://www.institutionwatch.ca/cms-filesystem-
action?file=resources/the_right way.pdf.
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5. Skup sie na osiggnieciu wysokiej jakosci ustug oraz zapewnieniu bezpieczenstwa w
niezaleznym zyciu.

6. Pozyskaj i przeszkdl wykwalifikowany personel.

7. Stwérz szerokie partnerstwo na rzecz zmian.

8. Opracuj jasny plan i harmonogram tworzenia ustug srodowiskowych koniecznych, aby
zakfady staty sie zbedne.

9. Dot6z staran, aby skutecznie zakomunikowac wszystkie powyzsze kwestie wszystkim
zainteresowanym stronom, w tym spotecznosciom, do ktorych maja trafic¢
pensjonariusze.

10. Wspieraj kazdg osobe w przechodzeniu do zycia w spotecznosci.

25




lll. Definicje uzytych termindéw

1. ,Zaktad”

W zaleznosci od krajowych uwarunkowan prawnych i kulturowych ,zaktad” lub ,opieke
instytucjonalng” rozumie sie w rézny sposob. Z tego powodu w wytycznych przyjeto takie
samo podejécie jak w Raporcie Doraznej Grupy Ekspertow*?. Zamiast definiowaé zaktad na
podstawie rozmiaru, czyli liczby pensjonariuszy, w raporcie tym moéwi sie o ,kulturze
instytucjonalnej”. Tak wiec za ,zaktad” mozemy uzna¢ dowolng placéwke opieki
stacjonarnej, w ktorej:

e pensjonariusze sg odizolowani od ogoétu spotecznosci lub zmuszeni mieszkac razem;

e pensjonariusze nie majg wystarczajgcej kontroli nad swoim zyciem i nad decyzjami,
ktore ich dotyczg; oraz

e wymagania organizacyjne majg zazwyczaj pierwszenstwo przed indywidualnymi
potrzebami mieszkancow.

Rozmiar jest zarazem waznym czynnikiem przy rozwijaniu nowych ustug swiadczonych
przez spotecznosci lokalne. Mniejsze skupiska miejsc zamieszkania o bardziej
spersonalizowanym charakterze czesciej dajg uzytkownikom ustug mozliwos¢ wyboru i
decydowania o wtasnym zyciu®®, pozwalajgc $wiadczyé ustugi ukierunkowane na ich
potrzeby. Opracowujgc strategie przejscia od opieki instytucjonalnej do ustug swiadczonych
na poziomie lokalnych spotecznosci, niektore kraje decydujg sie ograniczy¢ maksymalng
liczbe uzytkownikow, ktérzy moga zosta¢ umieszczeni w tym samym srodowisku, np. liczbe
mieszkancow jednego mieszkania lub budynku®. Takie podejécie moze poméc w
dopilnowaniu, aby przy $wiadczeniu nowych ustug nie doszto do odtworzenia kultury
instytucjonalnej.

Nalezy jednak zauwazy¢, ze niewielki rozmiar obiektéw mieszkalnych nie gwarantuje sam w
sobie eliminacji kultury instytucjonalnej. Na swiadczone ustugi wptywa wiele innych
czynnikow, jak np. mozliwos¢ dokonywania wyborow przez pensjonariuszy, poziom i jakosé
udzielanego wsparcia, sposobnos¢ uczestnictwa w zyciu spotecznosci oraz wdrozone
systemy zapewnienia jakosci. W niektorych przypadkach ludzie mogg zosta¢ zmuszeni do
poddania sie okreslonej terapii, aby uzyskaé¢ dostep do ustug swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci *. W takich przypadkach kultura instytucjonalna przewaza, mimo ze
same ustugi nie muszg mie¢ charakteru instytucjonalnego.
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" Raport Doraznej Grupy Ekspertéw.

Health Service Executive, Time to Move on from Congregated Settings: A Strategy for Community
Inclusion, Report of the Working Group on Congregated Settings [,Pora odejs¢ od wielkich skupisk: strategia
W%aczenla spotecznego. Raport grupy roboczej ds. skupisk ludzkich”], 2011, s. 68.

3 Na przyktad w Szweciji liczba lokali (mieszkan) w ramach zakwaterowania sr0d0W|skowego nie moze
przekraczac szesciu, a lokale te muszg znajdowaé sie w zwyktych budynkach. Zob. Townsley, R. i in., The
Implementation of Policies Supporting Independent Living for Disabled People in Europe: Synthesis Report
[\Wdrozenie polityki wspierajgcej niezalezne zycie oséb niepetnosprawnych w Europie: raport skrocony”], ANED,
Brussels, 2010, s. 19.

s Zob. np. Szmukler, G. i Appelbaum, P., ,Treatment pressures, leverage, coercion, and compulsion in
mental health care” [,Presja do poddania sie terapii, przymus i obowigzek w opiece psychiatrycznej’], Journal of
Mental Health 17(3), czerwiec 2008, s. 233-244.
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1.1. Zaktady dla os6b majacych problemy ze zdrowiem psychicznym

Zaktady psychiatryczne roznig sie w wielu aspektach od domow opieki spotecznej i
pozostatych rodzajéw stacjonarnych zaktadéw opieki dtugoterminowej dla innych grup
pensjonariuszy. Zakfady stacjonarne dla 0s6b majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym
sg zazwyczaj placowkami przede wszystkim leczniczymi. Czesto chodzi tu o szpitale
psychiatryczne i zarzagdzane przez personel medyczny oddziaty psychiatryczne szpitali
ogOlnych. Podstawg przyjecia jest diagnoza psychiatryczna, a terapia ma charakter
medyczny i jest prowadzona przez psychiatréw oraz innych pracownikdw stuzby zdrowia.
Ponadto zaktady dla 0s6b majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym sg czesto
finansowane przez organy odpowiedzialne za opieke zdrowotng lub z budzetu stuzby
zdrowia, nie za$ ustug socjalnych. Nalezy wprowadzi¢ wyrazne rozréznienie miedzy
leczeniem psychiatrycznym jako formg swiadczenia ustug opieki zdrowotnej a pobytem w
zaktadzie jako formg terapii spotecznej dla os6b majgcych problemy ze zdrowiem
psychicznym (lub sposobem ich odizolowania). Jednym z gtéwnych powodow umieszczania
takich osob w zaktadach jest brak srodowiskowych ustug socjalnych, co prowadzi do
dyskryminacji i wykluczenia spotecznego oséb majgcych problemy ze zdrowiem
psychicznym.

1.2. Zaktady dla dzieci

W wytycznych ONZ dotyczgcych opieki zastepczej nad dziecmi nie zamieszczono definicji

,zaktadu”; w niniejszych wytycznych utozsamia sie ,zaktad” z ,duzg placéwka stacjonarng™®.

Na podstawie wytycznych ONZ i w zwigzku z brakiem powszechnie przyjetej definicji
Eurochild sugeruje, aby zaktady dla dzieci zdefiniowac jako ,(czesto duze) placowki
stacjonarne, ktére nie sg ukierunkowane na potrzeby dziecka ani zblizone swoim
charakterem do rodziny i przejawiajg cechy typowe dla kultury instytucjonalne;j
(depersonalizacje, sztywne procedury, standardowe traktowanie, dystans spoteczny,
uzaleznienie, brak odpowiedzialnosci itp.)”. Dodatkowo wspomniano o takich cechach, jak
staty porzgdek dnia, bezosobowa struktura i duza liczba dzieci przypadajgcych na jednego
opiekuna.

Przy podejmowaniu decyzji, czy mamy do czynienia z zaktadem, UNICEF zwraca uwage na
nastepujgce czynniki: ,czy dzieci majg regularny kontakt z rodzicami lub innymi cztonkami
rodzin bgdz podstawowymi opiekunami i znajdujg sie pod ich ochrong, oraz to, czy
wiekszo$¢ dzieci przebywajgcych w danej placowce pozostanie tam zapewne na czas
nieokreslony”. Zauwaza sie jednak, ze zadna definicja nie uwzglednia wszystkich
przypadkéw, a wazng role odgrywa kontekst krajowy*’.

Istniejg rézne rodzaje zaktaddéw dla dzieci, w tym ,domy dla matych dzieci”, w ktérych
przebywajg zazwyczaj niemowleta i dzieci w wieku do lat czterech, ,domy dziecka” oraz

% United Nations, Guidelines for the Alternative Care of Children [, Wytyczne dotyczace opieki zastepczej

nad dzie¢mi”], New York, 2009, pkt 23.
3 UNICEF, Consultation on Definitions of Formal Care for Children [,Konsultacje w sprawie definicji
formalnej opieki nad dzieémi”], s. 12-13.
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Linternaty”®®. Zaktady dla dzieci sg réwniez okreslane mianem ,sierocincéw”, mimo ze
wiekszo$¢ z przebywajgcych w nich dzieci nie jest sierotami®®.

W wielu krajach zaktady dla dzieci sg prowadzone przez rézne instytucje i czesto nabierajg
cech podmiotéw nimi zarzadzajgcych®. Zaktady dla matych dzieci sg niejednokrotnie
zarzgdzane przez resorty zdrowia i majg charakter medyczny. Zwykte domy dziecka oraz
szkoty z internatami dla dzieci niepetnosprawnych sg prowadzone przez resorty oswiaty i
czesto koncentruja sie gtébwnie na edukacji. Za opieke nad dzie¢mi niepetnosprawnymi
odpowiedzialny jest zazwyczaj resort spraw spotecznych. W niektérych krajach dzieci
niepetnosprawne sg umieszczane w zaktadach razem z niepetnosprawnymi osobami
dorostymi, przy czym nie zwraca sie wiekszej uwagi na to, by dzieciom nie dziata sie
krzywda.

Czestym skutkiem podziatu zarzgdzania zaktadami dla dzieci miedzy r6zne instytucje jest
rozdzielanie rodzenstwa i regularne przenoszenie podopiecznych z jednego zaktadu do
drugiego™.

2. Deinstytucjonalizacja

Wszedzie tam, gdzie jest to mozliwe, w niniejszych wytycznych unika sie uzywania terminu
»deinstytucjonalizacja”, poniewaz jest on czesto rozumiany po prostu jako zamkniecie
zaktaddéw. W miejscach, gdzie termin ten jest stosowany, odnosi sie on do procesu rozwoju
ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci (rowniez profilaktycznych), ktére
majg wyeliminowac¢ koniecznos¢ opieki instytucjonalnej.

UNICEF definiuje deinstytucjonalizacje jako ,cato$¢ procesu planowania transformaciji i
zmniejszania rozmiaru zaktadow stacjonarnych lub ich likwidacji przy jednoczesnym
zapewnieniu innego rodzaju réznorodnych ustug opieki nad dzie¢mi bazujgcych na

standardach wynikajgcych z praw cztowieka i zorientowanych na rezultaty”*.

3. Ustugi $wiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci

W wytycznych termin ,ustugi Swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci” lub ,opieka
srodowiskowa” odnosi sie do catej gamy ustug umozliwiajgcych zycie w spotecznosci, a w
przypadku dzieci wychowanie w srodowisku rodzinnym, nie zas w zaktadzie. Obejmuje on
podstawowe ustugi, takie jak mieszkalnictwo, opieka zdrowotna, edukacja, zatrudnienie,
kultura i rozrywka, ktére powinny by¢ dostepne dla wszystkich bez wzgledu na rodzaj
niepetnosprawnosci bgdz wymagany stopien wsparcia. Odnosi sie rowniez do ustug
specjalistycznych, takich jak pomoc osobista dla oséb niepetnosprawnych, opieka
krotkoterminowa w zastepstwie itp. Ponadto termin ten obejmuje opieke rodzinng i zblizong

8 Browne, K., The Risk of Harm to Young Children in Institutional Care [,Ryzyko szkdd u matych dzieci

objetych opieka instytucjonalng”], Save the Children, London, 2009, s. 2.

% Mulheir, G. i Browne, K., op. Cit.

40 Ibidem.

41 Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.

2 UNICEF, At Home or in a Home?: Formal Care and Adoption of Children in Eastern Europe and Central Asia
[\W domu czy w domu dziecka — formalna opieka nad dzieémi oraz adopcja w Europie Wschodniej i Azji
Srodkowej”], 2010, s. 52.
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do rodzinnej, w tym zastepczg opieke rodzinng i srodki profilaktyczne w zakresie wczesnej
interwencji oraz wsparcia dla rodzin.

Ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznos$ci opisano bardziej szczeg6towo w
rozdziale 5.

4. Profilaktyka

~Profilaktyka” jest integralnym elementem procesu przejscia od opieki instytucjonalnej do
Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci.

W przypadku dzieci termin ten obejmuje réznorodne rodzaje wsparcia dla rodzin, ktére ma
zapobiec potrzebie umieszczenia dziecka pod opiekg zastepcza, a wiec oddzieleniu go od
najblizszej lub rozszerzonej rodziny badz innego opiekuna®.

W przypadku os6b dorostych profilaktyka odnosi sie do réznych ustug wsparcia dla takich
0s0b i ich rodzin, ktére majg zapobiec potrzebie umieszczenia w zaktadzie. W stosunku do
oséb starszych nalezy sie skupi¢ na zapobieganiu chorobom i utracie sprawnosci oraz
odzyskaniu niezaleznosci. Profilaktyka powinna obejmowac¢ zaréwno ustugi podstawowe, jak
i wyspecjalizowane (zob. przyktady w rozdziale 5).

5. Opieka zastepcza

,Opieka zastepcza” oznacza opieke swiadczong dzieciom pozbawionym opieki
rodzicielskiej. Nie oznacza ona alternatywy dla opieki instytucjonalnej, gdyz opieka
zastepcza to réwniez zaktady dla dzieci.

Opieke zastepcza definiuje sie takze jako ,formalne lub nieformalne ustalenia, zgodnie z
ktorymi dziecko zostaje przez co najmniej jedng noc otoczone opiekg poza domem
rodzinnym na mocy orzeczenia organu sgdowego, administracyjnego lub nalezycie
umocowanej do tego instytucji badz z inicjatywy dziecka, jego rodzica/rodzicow lub
podstawowych opiekunow bgdz tez wskutek spontanicznej decyzji osoby opiekujgcej sie nim
pod nieobecnosc¢ rodzicow. Termin ten obejmuje nieformalne wychowywanie przez rodzine
lub osoby niebedgce krewnymi, formalne umieszczenie w rodzinie zastepczej, inne rodzaje
opieki rodzinnej lub zblizonej do rodzinnej, bezpieczne miejsca opieki nad dzie¢mi w
sytuacjach nagtych, osrodki przejsciowe w sytuacjach nagtych, inne stacjonarne placéwki
opieki krétko- i dlugoterminowej, w tym domy dla grup, jak tez miejsca, w ktérych dzieci

prowadzg nadzorowane niezalezne zycie™*.

W wytycznych ONZ nie zdefiniowano wyraznie elementow odrézniajgcych ,,opieke rodzinng”
od ,opieki zblizonej do rodzinnej”, cho¢ uznaje sie, ze obydwa rodzaje roznig sie od opieki
stacjonarnej. Przy rozwijaniu ustug przeznaczonych dla dzieci, Swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznos$ci pomocne mogg byé nizej podane definicje®.

. Save the Children UK, Child Protection and Care Related Definitions [,Definicje zwigzane z ochrong

94zieci i opiekg nad nimi], 2007, s. 11.

Ibidem, s. 2.
Cantwell, Nigel, Refining definitions of formal alternative child-care settings: A discussion paper
[,Doskonalenie definicji formalnej opieki zastepczej nad dzie¢mi: dokument konsultacyjny”], 2010.
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Opieka rodzinna

Opieka zblizona do rodzinnej

Krotko- lub dtugoterminowe ustalenia
dotyczgce opieki uzgodnione z wtasciwym
organem (lecz nie na mocy nakazu), zgodnie
Z ktorymi dziecko zostaje umieszczone w
srodowisku domowym w rodzinie, ktorej
gtowa/gtowy zostaty wybrane i przygotowane
do zapewnienia takiej opieki oraz otrzymujg
wsparcie finansowe i inne w jej
sprawowaniu.

Porozumienia, na mocy ktorych dzieci sg
otaczane opiekg w niewielkich grupach w
sposéb podobny do opieki w samodzielnej
rodzinie i na podobnych warunkach, przez
jednego lub wiecej opiekunéw sprawujgcych
funkcje rodzica, z tym ze nie nastepuje to w
normalnym srodowisku domowym tych osob.

6. Niezalezne zycie

Swiadectwo nr 1: Niezalezne zycie

,C0 0znacza dla mnie niezalezne zycie? Mysle, Ze jest to pytanie bardzo gfebokie, na ktére
odpowiedZ moze wiele zmienia¢. Dla mnie oznacza ono mnostwo rzeczy. Mysle, Ze ta
koncepcja odmienifa moje zycie, i wiem, Ze odmienifa tez zycie wielu innych
niepemosprawnych oséb, z ktérymi sie zetkngfem. [...] MySle, Zze bardzo trudno jest dotrze¢
z takim przesfaniem do ludzi, ktérzy, by¢ moze, nie sg zalezni od wsparcia innych w zyciu
codziennym. Zaczagfem jednak zyc¢ i pracowac (robie wiele r6znych rzeczy) oraz zyskafem
moZzliwosc i swobode wyboru tego, co chce robic, podobnie jak wy. Mysle, ze przy
ograniczeniach, z ktérymi musi sie mierzy¢ kto$ taki jak ja przy tego rodzaju ciezkim
uposledzeniu, niezalezne zycie oznacza wolnos$¢. Oznacza ono swobode robienia tego, co
chce robic i kiedy chce to robi¢, gdyz wokéf mnie sg ludzie, ktérzy mogg mnie w tym

wesprzeé™®.

Termin ,niezalezne zycie” w odniesieniu do 0s6b niepetnosprawnych i starszych bywa

czesto uzywany wymiennie z terminem ,zycie w spotecznosci”.
czynnosci samodzielnie” ani ,samowystarczalnosci”.

Nie znaczy on ,wykonywania
Niezalezne zycie wigze sie ze

zdolnoscig dokonywania wyborow i podejmowania decyzji co do miejsca zamieszkania,
wspotmieszkancdw oraz sposobu organizacji zycia codziennego. Wymaga ono:

dostepnego transportu;
dostepnosci pomocy technicznych;
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dostepnosci srodowiska architektonicznego;

mozliwosci dostepu do informacji i komunikaciji;
dostepu do pomocy osobistej, a takze coachingu osobistego i zawodowego; oraz
dostepu do ustug $wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci *

Cytat: John Evans OBE, cztonek Grupy Ekspertéw ds. Przejscia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki

Swiadczonej na Poziomie Lokalnych Spotecznosci, w dokumencie: Joint Committee of Human Rights,
Implementation of the Right of Disabled People to Independent Living [,Realizacja prawa oséb
nlepelnosprawnych do niezaleznego zycia"], House of Lords, House of Commons, London, 2012, s. 10.
European Network on Independent Living, ENIL’s Key definitions in the Independent Living area
[.Najwazniejsze definicje ENIL dotyczace niezaleznego zycia”], 2009, dokument dostepny pod adresem:

http://www.enil.eu/policy/.
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Oznacza ono réwniez uznanie roli opiekundéw rodzinnych i zapewnienie im wsparcia, w tym
konieczno$é pomocy w utrzymaniu lub poprawie jakosci ich zycia®.

W przypadku dzieci termin ,niezalezne zycie” jest uzywany w odniesieniu do
»-nadzorowanego niezaleznego zycia” i dotyczy wytgcznie dzieci w wieku co najmniej 16 lat.
Chodzi tu o przypadki, w ktorych dzieci i mtodziez mieszkajg w obrebie spotecznosci
samodzielnie lub w matych domach dziecka, w ktérych zacheca sie podopiecznych do
zdobycia umiejetnosci niezbednych w niezaleznym zyciu i umozliwia im to*.

7. Grupy uzytkownikow i rodziny
Wytyczne odnoszg sie do czterech ,grup uzytkownikow”:

dzieci niepetnosprawnych i pethosprawnych;

0s06b niepetnosprawnych;

0s0b majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym; oraz
0s0b starszych.

W Konwencji o prawach dziecka ONZ dziecko definiuje sie jako ,kazdg istote ludzkg w wieku
ponizej osiemnastu lat, chyba Zze zgodnie z prawem odnoszgcym sie do dziecka uzyska ono

wczesniej petnoletno$¢™.

W Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych zalicza sie do nich osoby: ,ktére
majg dtugotrwale naruszong sprawnosc fizyczng, umystowa, intelektualng lub w zakresie
zmystow, co moze, w oddziatywaniu z r6znymi barierami, utrudnia¢ im petny i skuteczny

udziat w zyciu spotecznym, na zasadzie réwnosci z innymi osobami”>*.

Termin ,0soby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym” odnosi sie do 0séb, u ktérych
postawiono diagnoze psychiatryczng i ktére poddano leczeniu. Chociaz takie osoby sg
objete definicjg 0s6b niepetnosprawnych w KPON, nalezy zauwazy¢, ze wiele z nich nie
uwaza siebie samych za niepetnosprawne. W niniejszych wytycznych okreslenie ,,0soby
niepetnosprawne” nalezy jednak rozumiec jako obejmujgce rowniez osoby majgce problemy
ze zdrowiem psychicznym.

Na szczeblu ONZ brak jest przyjetej definicji 0s6b starszych. Wedtug Swiatowej Organizacii
Zdrowia w krajach rozwinietych przyjeto wszakze wiek 65 lat jako granice, powyzej ktorej
osobe okresla sie jako starszg lub w podesztym wieku®”. Nalezy tu zauwazy¢, ze
prawdopodobienstwo niepetnosprawnosci zwigksza sie wraz z wiekiem®®. W zwigzku z tym

na szczegdlng uwage zastuguje podgrupa ,0s6b bardzo starych”*.

8 Zob. COFACE, European Charter for Family Carers [,Europejska karta opiekunéw rodzinnych™],

dokument dostepny pod adresem: http://www.coface-eu.org/en/Policies/Disability-Dependency/Family-Carers/.
4 Cantwell, Nigel, op. cit.

Artykut 1 Konwencji o prawach dziecka Organizacji Narodow Zjednoczonych.

Artykut 1 Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach osob niepetnosprawnych.

World Health Organization, Definition of an older or elderly person [,Definicja osoby starszej lub w
andeszlym wieku"], http://www.who.int/healthinfo/survey/ageingdefnolder/en/index.html.

Davis, R., Promising Practices in Community-based Social Services in CEE/CIS/Baltics: A Framework
for Analysis [,Obiecujgce praktyki w zakresie $rodowiskowych ustug socjalnych w krajach Europy Srodkowo-
Wschodniej, w WNP i w krajach battyckich”], USAID, 2005, s. 15.
>4 Ibidem, s. 15.
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Nalezy mie¢ swiadomos¢, ze granice miedzy tymi czterema grupami uzytkownikow mogag
czasem sie zacierac¢: termin ,dzieci” odnosi sie zaréwno do oséb niepetnosprawnych, jak i
petnosprawnych, a termin ,0soby niepetnosprawne” rowniez do os6b w wieku powyzej 65 lat
i vice versa.

W wielu miejscach wraz z uzytkownikami ustug wspomina sie o rodzinie (i opiekunach
rodzinnych). W wytycznych termin ten jest uzywany w szerszym sensie, obejmujac nie tylko
rodzicéw lub maizonkow, ale takze partnerdw, rodzenstwo, dzieci i cztonkéw rodziny
rozszerzonej.
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IV. Przejscie od opieki instytucjonalnej do ustug swiadczonych na
poziomie spotecznosci lokalnych

Rozdziat 1: Argumenty za wspieraniem rozwigzan na poziomie
lokalnych spotecznosci stanowigcych alternatywe dla zaktadow

Niniejszy rozdziat zawiera omowienie wsparcia dla przejscia od opieki instytucjonalnej do
usfug swiadczonych na poziomie lokalnych spofecznosci na szczeblu europejskim i
miedzynarodowym. Poruszono w nim zagadnienia praw czfowieka i wartosci, zobowigzan
politycznych oraz zgromadzonych danych naukowych i gospodarczych. Jego celem jest
dostarczenie rzgdzgcym danych przemawiajgcych za deinstytucjonalizacjg oraz wskazanie,
w jaki spos6b moze ona przyniesc korzysci nie tylko pensjonariuszom zakfadéw, ale
spofeczenstwu jako cafosci. Rzgdy i inne zainteresowane strony mogg wykorzystac
przedstawione materiafy jako zrodfo argumentéw za reformg, przejmujgc wspélnie kontrole
nad tym procesem z uwzglednieniem kontekstu krajowego.

Obowigzki na mocy Konwencji ONZ o Prawach Os6b Niepetnosprawnych (KPON)

W art. 19 KPON osobom niepetnosprawnym przyznaje sie prawo do ,zycia w
spoteczenstwie, wraz z prawem dokonywania wyboréw, na rowni z innymi osobami”,
wymagajgc od panstwa zapewnienia ,szerokiego zakresu ustug wspierajacych
Swiadczonych w domu lub w placéwkach zapewniajgcych zakwaterowanie oraz do innych
ustug wspierajgcych, swiadczonych w spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy osobistej
niezbednej do zycia i wtgczenia w spotecznos¢ oraz zapobiegajacej izolacji i segregacji
spotecznej™®. Dzieciom niepetnosprawnym przystugujg wszystkie prawa cztowieka i
podstawowe wolnosci ,na zasadzie réwnoséci z innymi dzieémi™°. W celu zapewnienia tych
praw panstwa strony muszg wzig¢ na siebie obowigzek ,przyjecia wszelkich odpowiednich
srodkéw ustawodawczych, administracyjnych i innych” oraz ,powstrzymywania sie od
angazowania sie w jakiekolwiek dziatania lub praktyki, ktore sg niezgodne z [...]

konwencjg™’.

Obowigzki na mocy Konwencji o prawach dziecka ONZ

W art. 18 zobowigzuje sie panstwa strony do okazania odpowiedniej pomocy rodzicom w
wykonywaniu przez nich obowigzkéw zwigzanych z wychowywaniem dzieci oraz do
zapewnienia stosownych ustug. W przypadku gdy rodzice nie sg w stanie zapewnic

odpowiedniej opieki, dziecko ma prawo do opieki zastepczej™.

Obowigzki na mocy Europejskiej Konwencji Praw Cztowieka

55
56
57

Artykut 19 Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepetnosprawnych.
Ibidem, art. 7.

Artykut 4 (Obowigzki ogélne) Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach os6b
niepetnosprawnych.

Artykut 20.
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W art. 8 kazdemu gwarantuje sie prawo do poszanowania zycia prywatnego i rodzinnego,
mieszkania i korespondencji, a kazda ingerencja musi by¢ konieczna i proporcjonalna.

1. POWSZECHNOSC OPIEKI INSTYTUCJONALNEJ W EUROPIE
1.1. Osoby niepetnosprawne i majgce problemy ze zdrowiem psychicznym

W wyniku szeroko zakrojonego badania® sfinansowanego przez Komisje Europejska
stwierdzono, ze w zakfadach w 25 krajach Europy przebywa prawie 1,2 min oséb
niepetnosprawnych®. Najwiekszg wskazang grupg pensjonariuszy byly osoby
niepetnosprawne intelektualnie; kolejng co do wielkosci grupg okazaty sie osoby
niepetnosprawne intelektualnie, a zarazem majgce problemy ze zdrowiem psychicznym.
Poniewaz bardzo trudno jest dotrze¢ do catosciowych danych krajowych, informacje te
nalezy traktowac jedynie jako oszacowanie liczby os6b objetych opiekg instytucjonalna.

1.2. Dzieci

W badaniach krajowych Eurochild® zwrécono uwage na brak spéjnych i poréwnywalnych
danych na temat dzieci objetych opiekg zastepczg w Europie. Jednym z powoddw jest
stosowanie réznych definicji poszczegolnych rodzajow opieki zastepczej. Rodzaje placowek
stacjonarnych to m.in.:

szkoty z internatem;

szkoty specjalne;

domy dla matych dzieci;

domy dla dzieci niepetnosprawnych intelektualnie lub fizycznie;
domy dla dzieci z problemami wychowawczymi;

zaktady dla nieletnich przestepcow; oraz

placéwki przygotowujgce do zycia po opuszczeniu zaktadu.

Z badania wynika jednak, ze w 30 krajach Europy opiekg panstwowa/publiczng objetych jest
okoto miliona dzieci.

Dostepne sg ponadto dodatkowe (cho¢ niepeine) dane z innych Zrédet. Badanie
przeprowadzone w 33 krajach europejskich przez Swiatowg Organizacje Zdrowia (WHO)
wykazato, ze opiekg stacjonarng objetych jest 23 099 dzieci w wieku do lat trzech. Podczas
gdy srednio odpowiada to 11 na 10 000 dzieci, w niektorych krajach wskaznik ten byt
Zznacznie wyzszy — opiekg stacjonarng otoczono od 31 do 60 na 10 000 dzieci w wieku do lat
trzech. Tylko w czterech krajach objetych badaniem prowadzono polityke zapewnienia
wszystkim dzieciom do pigtego roku zycia opieki w rodzinach zastepczych zamiast
instytucjonalnej. W przypadku wiekszego regionu Europy i Azji Srodkowej (47 z 52 krajéw)
WHO szacuje, ze opiekg w stacjonarnych placéwkach opiekunczych bez udziatu rodzicow
otoczono 43 842 dzieci w wieku do trzech lat®.

%9 Raport DECLOC, s. 27.

Dane dotyczg panstw cztonkowskich UE i Turciji.

Eurochild, Children in Alternative Care [,Dzieci objete opiekg zastepczg”], National Surveys, wyd. Il,
styczen 2010.

62 Browne, K., op. cit., s. 3-4.
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Chociaz wedtug doniesien liczba dzieci objetych opieka instytucjonalng w Europie
Wschodniej i krajach bytego Zwigzku Radzieckiego (regionie Europy Srodkowo-
Wschodniej/WNP) maleje, UNICEF ostrzega, ze po wzieciu pod uwage spadku wskaznika
urodzen odsetek dzieci w zaktadach jest w rzeczywistosci wyzszy®. Podkres$lono, ze
zwlaszcza dzieci niepetnosprawne lub uwazane za takie ,sg bardziej od innych narazone na
umieszczenie w zaktadzie i pozostanie tam przez diugi czas, a wiele z nich — przez cate

zycie™,

1.3. Osoby starsze

Wedlug wiedzy autoréw nie sg dostepne catosciowe dane na temat liczby oséb starszych
objetych opieka instytucjonalng w Europie lub na swiecie. Odsetek os6b w wieku powyzej 65
lat objetych opiekg stacjonarng w Unii Europejskiej wynosi srednio 3,3%. Najwyzszy odsetek
oséb (w wieku powyzej 65 lat) objetych stacjonarng opiekg dtugoterminowg (9,3%)
wystepuje w Islandii. Europejska Komisja Gospodarcza ONZ (EKG ONZ) szacuje, ze kraje
skandynawskie zapewniajg wsparcie najwyzszemu odsetkowi ,hiedoteznych oséb starszych”
przy wykorzystaniu modelu zdecentralizowanych publicznych ustug opieki domowej. W
Norwegii, Finlandii, Szwecji i Szwajcarii podawany odsetek uzytkownikow opieki stacjonarnej
wynosi od 5% do 7%. We wszystkich krajach, dla ktérych dostepne sg dane EKG ONZ,
odsetek beneficjentow stacjonarnej opieki dtugoterminowej jest znacznie nizszy niz os6b
objetych opiekg domowa®.

Badania w regionie Europy Srodkowej i Wschodniej/WNP wykazaty, ze osoby starsze
tradycyjnie polegajg na wsparciu rodziny, ktére zmalato jednak po rozpadzie Zwigzku
Radzieckiego. Wskutek tej tendenciji, a takze obnizenia emerytur wiele starszych oséb
pozostato bez dochoddéw i wsparcia. Doprowadzito to do wzrostu liczby oséb starszych
umieszczanych w zaktadach®.

W odniesieniu do oséb niepetnosprawnych szeroko zakrojone europejskie badanie
wykazato, ze prawdopodobienstwo objecia opiekg instytucjonalng wzrasta wraz z wiekiem.
Woyjasnia to, dlaczego w niektérych krajach, gdzie dostepne sg wystarczajgco szczegotowe
dane, liczba kobiet w zaktadach przewyzsza liczbe mezczyzn (jako ze kobiety zyjg
przecietnie diuzej od mezczyzn)®’. Ta statystyka wskazuje powazne wyzwanie zwigzane z
zapewnieniem wsparcia: w miare jak coraz wiecej 0sob ze ztozonymi potrzebami dozywa
podesztego wieku, niezbedne sg dodatkowe ustugi, aby zaspokoic ich potrzeby. W
potgczeniu ze wzrostem dtugowiecznosci spoteczenstwa oraz wystepowaniem demenciji i
innych schorzen uposledzajgcych funkcjonowanie zwieksza to presje na wtadze krajowe,
regionalne i lokalne oraz stuzby socjalne i opieke zdrowotna.

&3 UNICEF, op. cit., 2010, s. 5.

64 Ibidem, s. 27.

& »Towards community long-term care” [,W kierunku diugoterminowej opieki srodowiskowej"], UNECE
Policy Brief on Ageing, nr 7, listopad 2010; dokument zawiera odestania do: Huber, M.; Rodrigues, R.; Hoffmann,
F. iin., Facts and Figures on Long-Term Care. Europe and North America [,Fakty i liczby dotyczgce opieki
diugoterminowej w Europie oraz Ameryce Pdinocnej”], European Centre for Social Welfare Policy and Research,
Wien, 2009.

66 Davis, R., op. cit., s. 15-16.

&7 Townsley, R. iin., op. cit., s. 25.
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Studium przypadku nr 1: Powszechnos$é opieki instytucjonalnej w Europie

Cho¢ we wszystkich dokumentach strategicznych podkresla sie, ze opieka domowa jest
lepszym rozwigzaniem od stacjonarnej, w bardzo niewielu przypadkach udato sie osiggnaé
wymagany wzrost naktadow publicznych na zintegrowang opieke swiadczong na poziomie
lokalnych spotecznosci, poprawe koordynacji miedzy opiekg zdrowotng i spoteczng oraz
dalsze obnizenie odsetka 0s6b starszych objetych opieka stacjonarng. Z wyjatkiem Danii,
gdzie budowy domow opieki zabroniono ustawowo pod koniec lat 80. XX wieku, we
wszystkich pozostatych panstwach cztonkowskich UE budzet przeznaczony na opieke
dtugoterminowg stuzy w wiekszosci finansowaniu opieki stacjonarnej. Chociaz poczyniono
znaczne postepy w kierunku poprawy komfortu uzytkownikow, dostosowujgc opieke i pomoc
w domach opieki do preferencji oraz potrzeb poszczegoélnych pensjonariuszy, w niektérych
krajach nadal powstajg duze zaktady dla wiecej niz 250 podopiecznych. Przyktad durnski
dowodzi, ze przebudowa struktury swiadczenia ustug moze trwaé nawet kilkadziesiat lat,
gdyz wiele domow opieki wybudowanych przed 1985 r. nie ulegto takim przeksztatceniom do
dzig®,

2. ZAANGAZOWANIE POLITYCZNE W ROZWOJ SRODOWISKOWYCH
ROZWIAZAN STANOWIACYCH ALTERNATYWE DLA OPIEKI
INSTYTUCJONALNEJ

2.1. Europejskie ramy prawne i polityczne

Na szczeblu europejskim i miedzynarodowym podjeto ogoine zobowigzanie polityczne
dotyczgce przejscia od instytucjonalnych do form opieki swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosciw przypadku wszystkich grup uzytkownikow. W niniejszej sekcji
przedstawiono najwazniejsze standardy uzgodnione na szczeblu europejskim i
miedzynarodowym, ktore stawiajg przed krajami wymadg rozwijania ustug swiadczonych
przez lokalne spotecznosci jako alternatywy dla opieki instytucjonalnej.

2.1.1. Unia Europejska

Tabela 1: Zobowigzania polityczne na szczeblu Unii Europejskiej

Dokument Znaczenie dla wytycznych Grupa

uzytkownikow
Karta praw Przyznaje sie w niej prawo do niezaleznego Wszystkie grupy
podstawowych zycia osobom niepetnosprawnym (art. 26) i w uzytkownikow
Unii Europejskiej podesztym wieku (art. 25) oraz wskazuje

potrzebe podporzadkowania wszelkich dziatan
dotyczacych dzieci najlepszym interesom
dziecka (art. 24). Zapisano w niej takze prawo
do uczestnictwa w zyciu spotecznosci oraz
integracji spotecznej, kulturalnej i zawodowej ze

o8 Wiener Krankenanstaltenverbund/KAV, Geschaftsbericht 2010 inklusive Wiener Spitalskonzept 2030

und Wiener Geriatriekonzept, Wien 2011, dokument dostepny pod adresem: www.kav.at.
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wzgledu na ich znaczenie dla godnego i
niezaleznego zycia®.

Strategia ,, Europa
2020

Jednym z celdw tej strategii jest zmniejszenie o
20 min liczby 0s6b zyjacych w ubdstwie i
wykluczonych spotecznie w UE. Aby osiggng¢
ten cel, Komisja Europejska ustanowita jedng ze
swoich inicjatyw przewodnich — Europejska
platforme wspotpracy w zakresie walki z
ubdéstwem i wykluczeniem spotecznym. Jako ze
w krajach przechodzacych transformacje
gospodarczg ubostwo jest jednym z czynnikow
warunkujgcych umieszczanie dzieci w
zaktadach™, procesowi rozwoju ustug
Swiadczonych przez lokalne spotecznosci
muszg towarzyszy¢ inne dziatania w zakresie
walki z ubdstwem i wiaczenia spotecznego.

Zaréwno platforma jak i strategia ,,Europa 2020"
opierajg sie na mechanizmach koordynacji oraz
wzajemnego uczenia sie ustanowionych
wczesniej miedzy panstwami cztonkowskimi w
formie otwartej metody koordynacji w dziedzinie
ochrony socjalnej i wigczenia spotecznego
(spotecznej OMK). Te procesy w ramach UE
mogag pomaoc w zwiekszeniu swiadomosci,
monitorowaniu postepdw i wzajemnym uczeniu
sie poprzez europejski semestr, wzajemng
ocene oraz dyskusje na forum Komitetu
Ochrony Socjalnej.

W platformie uwzgledniono tez zagadnienie
dostepu do mieszkan. Ma to szczegdlne
znaczenie dla oséb niepetnosprawnych, gdyz
zwykty rynek mieszkaniowy nie zaspokaja ich
potrzeb w zakresie przystosowania do
niepetnosprawnosci. Jest to takze istotne dla
dzieci, gdyz wiele rodzin jest zmuszonych
umieszczac dzieci w zaktadach ze wzgledu na
brak odpowiedniego miejsca do zamieszkania.

Wszystkie grupy
uzytkownikéw

Europejska
strategia w
sprawie

Strategia przedstawia zakres dziatania na
szczeblu Unii Europejskiej majgcego wspieraé
dziatania krajowe. Celem strategii jest

Osoby
niepetnosprawne
(dzieci i dorosli)

69

Poniewaz Karta jest integralng czescig traktatow europejskich, jej przepisy sg prawnie wigzace dla

instytucji UE, a naruszenia zawartych w niej praw mozna zaskarzy¢ do Europejskiego Trybunatu

7Sprawiedliwos’ci.

Browne, K., op. cit., s. 7.
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niepetnosprawnos
ci 2010-2020"

osiggniecie petnego uczestnictwa osbéb
niepetnosprawnych w zyciu spotecznym poprzez
zapewnienie wysokiej jakosci ustug
swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci, w tym takze dostepu do pomocy
osobistej. W zwigzku z tym Komisja Europejska
zamierza wspierac dziatania krajowe w celu
dokonania przejscia od opieki instytucjonalnej
do opieki swiadczonej na poziomie lokalnych
spotecznosci. Wsparcie obejmie:

o wykorzystanie funduszy strukturalnych i
Funduszu na rzecz Rozwoju Obszaréw
Wiejskich w zakresie szkolenia
pracownikow;

e dostosowanie infrastruktury socjalnej;

e rozwijanie systemow finansowania
pomocy osobistej;

e zapewnienie odpowiednich warunkéw
pracy opiekunéw zawodowych; oraz

e wsparcie dla rodzin i opiekunéw
nieformalnych.

Strategia ma tez na celu podniesienie
swiadomosci na temat sytuacji oséb
niepetnosprawnych, w tym zwtaszcza dzieci i
0s6b starszych, w zaktadach stacjonarnych.

Oprocz strategii w sprawie niepetnosprawnosci
UE stworzyta pakt na rzecz zdrowia i dobrostanu
psychicznego’® oraz jest w trakcie
opracowywania wspélnego dziatania na rzecz
zdrowia i dobrostanu psychicznego, ktérego
jednym z celéw bedzie rozwdj ustug
swiadczonych przez lokalne spotecznoscii
wyksztatcenie sprzyjajgcego wigczeniu
spotecznemu podejscia do zdrowia
psychicznego.

Osoby majace
problemy ze
zdrowiem
psychicznym

Proponowane
rozporzadzenia w
sprawie funduszy
strukturalnych na
lata 2014-2020"

W proponowanych rozporzadzeniach przejscie
od opieki instytucjonalnej do swiadczonej na
poziomie lokalnych spotecznosci wymieniono
jako priorytet tematyczny. Stwierdza sie w nich,
ze w celu utatwienia tego procesu nalezy w

Wszystkie grupy
uzytkownikéw

" COM(2010) 636 wersja ostateczna, s. 7.

2

Zob. http://ec.europa.eu/health/ph_determinants/life_style/mental/docs/pact_en.pdf.

& COM(2011) 615 wersja ostateczna/2.
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szczegolnosci wykorzysta¢ Europejski Fundusz
Rozwoju Regionalnego i Europejski Fundusz
Spoteczny (wykorzystanie funduszy
strukturalnych szerzej oméwiono w zestawie
narzedzi towarzyszgcym niniejszym

wytycznym).
Europejska karta Karte opracowaty organizacje z dziesieciu Osoby starsze
praw i obowigzkoéw | krajéw przy wsparciu europejskiego programu
0s0Ob starszych DAPHNE IIl. Jej celem jest stworzenie
potrzebujgcych wspolnych ram odniesienia, ktére moga byé
opieki stosowane w catej Unii Europejskiej w celu

dtugoterminowej™ | promowania dobrostanu i godnosci
niesamodzielnych osdb starszych. Karcie
towarzyszy przewodnik dla opiekunow,
Swiadczeniodawcow w zakresie opieki
dtugoterminowej, stuzb socjalnych i decydentéw.
Przewodnik ten zawiera propozycje i
rekomendacje co do sposobu wdrozenia karty.

2.1.2. Rada Europy

Na szczeblu Rady Europy potwierdzenie prawa do zycia w spoteczenstwie i uczestnictwa w
zyciu wspolnoty mozna znalez¢ w Europejskiej Karcie Spotecznej (zrewidowanej), w
zaleceniach Komitetu Ministréw oraz w rezolucjach Zgromadzenia Parlamentarnego.
Wysitkbw na rzecz poszanowania tych praw doktada takze komisarz ds. praw cztowieka
Rady Europy. Ponadto Europejski Trybunat Praw Cztowieka kilkakrotnie potepit w swoich
wyrokach dziatania towarzyszace umieszczeniu pewnych oséb w zaktadach.

Tabela 2: Poparcie Rady Europy dla prawa do zycia w spoteczenstwie i uczestnictwa
w zyciu wspolnoty

Dokument Znaczenie dla wytycznych Grupa

uzytkownikow
Europejska Karta W zrewidowanej Karcie ustanawia sie ,prawo | Wszystkie grupy
Spoteczna 0s6b niepetnosprawnych do samodzielnosci, uzytkownikow
(zrewidowana)” integraciji spotecznej i udziatu w zyciu

wspdélnoty”, wymagajac od stron podijecia
$rodkéw koniecznych w celu zapewnienia
realizacji tego prawa (art. 15). Prawa dziecka
okreslono w art. 16 i 17, w ktorych wskazuje
sie znaczenie popierania zycia rodzinnego, jak
tez prawa dzieci do wzrastania w ,$rodowisku

74
75

Zob. http://www.age-platform.eu/images/stories/Final_European_Charter.pdf.

Rada Europy, Europejska Karta Spofeczna (zrewidowana), 1996. Sprawozdania z wdrozenia oraz
skargi zbiorowe wnoszone na mocy Europejskiej Karty Spotecznej (zrewidowanej) sg rozpatrywane przez
Europejski Komitet Praw Spotecznych i skutkujg zaleceniami dla panstw stron Karty.
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sprzyjajacym rozwijaniu ich osobowosci oraz
zdolnosci fizycznych i umystowych”.

Znaczenie rozwoju ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci dla oséb
starszych podkreslono w art. 23 zrewidowanej
Karty, w ktorym wymaga sie, aby strony
wprowadzity niezbedne srodki majgce na celu
~=umozliwienie osobom w podesztym wieku
swobodnego wyboru sposobu zycia oraz
niezaleznej egzystencji w znanym im
srodowisku dopoty, dopdki bedg sobie tego
zyczyly i bedg do tego zdolne, poprzez:
zapewnianie mieszkan dostosowanych do ich
potrzeb oraz stanu zdrowia lub zapewnianie
stosownej pomocy przy adaptacji ich mieszkan
[oraz] opieke medyczng i ustugi, ktérych
wymaga ich stan”.

Plan dziatan Rady
Europy narzecz
0s6b
niepetnosprawnych
2006-2015

Kierunek dziatania nr 8 planu nakazuje
panstwom cztonkowskim ,zapewnienie
skoordynowanego podejscia do swiadczonych
w ramach wspolnoty lokalnej wysokiej jakosci
ustug dla oséb niepetnosprawnych,
umozliwiajgcych im zycie w swojej
spotecznosci i poprawiajgcych jakosc¢ ich
zycia”. W zakresie dziatan przekrojowych na
rzecz niepetnosprawnych dzieci i mtodziezy
wymaga sie, aby potrzeby niepetnosprawnych
dzieci i ich rodzin byty starannie oceniane
przez wlasciwe wtadze ,pod katem
zapewnienia srodkéw wsparcia,
umozliwiajgcych tym dzieciom dorastanie we
wiasnej rodzinie, wigczenie sie w nurt zycia
lokalnego oraz zycia i dziatalnosci lokalnej
spotecznosci dzieciecej”. Podobnie w czesci
planu dziatan dotyczacej starzenia sie oséb
niepetnosprawnych sugeruje sie
skoordynowane dziatania, ktére majg im
pozwoli¢ na ,mozliwie szerokie dalsze
uczestnictwo w zyciu spotecznym”.

Osoby
niepetnosprawne
(w tym dzieci i
osoby starsze)

Osoby majace
problemy ze
zdrowiem
psychicznym

Rezolucja
Zgromadzenia
Parlamentarnego o

W rezolucji wzywa sie panstwa cztonkowskie
do ,[...] zaangazowania sie w proces
deinstytucjonalizacji poprzez reorganizacje

Osoby
niepetnosprawne
(dzieci i dorosli)

" Zalecenie nr Rec(2006)5.
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dostepie do praw
0so6b
niepetnosprawnych
orazich pelnej i
aktywnej
partycypacji w zyciu
spotecznym

ustug oraz przesuniecie zasobow z zakfadow
w kierunku ustug $rodowiskowych””’.

Osoby majace
problemy ze
zdrowiem
psychicznym

Zalecenie Komitetu
Ministrow w sprawie
deinstytucjonalizaciji
dzieci
niepetnosprawnych i
ich zyciaw
spotecznosci™

W zaleceniu stwierdza sie, ze kraje nie
powinny juz umieszczac¢ dzieci w zaktadach.
Wymieniono w nim pewne dziatania, ktore
nalezy podja¢, aby dokonaé przejscia do opieki
Swiadczonej na poziomie lokalnych
spotecznosci, w tym opracowanie ,Krajowego
planu dziatania i harmonogramu [...]
stopniowego wyeliminowania umieszczania
dzieci w zaktadach oraz zastgpienia takich
form opieki kompleksowg siecig ustug
swiadczonych przez lokalnespotecznosci.
Nalezy rozwija¢ ustugi $wiadczone na
poziomie lokalnych spotecznosci, integrujac je
z innymi elementami kompleksowych
programoéw, aby umozliwi¢ dzieciom
niepetnosprawnym zycie w spotecznosci”.

Dzieci
niepetnosprawne

Zalecenie Komitetu
Ministrow w sprawie
praw dzieci
przebywajacych w
zaktadach™

W zaleceniu okreslono podstawowe zasady
dotyczgce umieszczania dzieci w zaktadach
oraz ich praw podczas pobytu w nich, a takze
wytyczne i standardy jakosci, ktore nalezy
wzig¢ pod uwage. W zaleceniu sformutowano
nastepujgca zasade: ,nalezy wdrozy¢ w miare
mozliwosci srodki profilaktyczne w postaci
wsparcia dla dzieci i rodzin zgodnie z ich
specjalnymi potrzebami”. Ponadto
L=umieszczenie dziecka w zaktadzie powinno
pozostawac wyjgtkiem i mie¢ na celu przede
wszystkim dobro dziecka oraz jak najszybsze
doprowadzenie do jego integracji lub
reintegracji spotecznej”.

Dzieci

Zalecenie Komitetu
Ministrow w sprawie
praw dzieci oraz
ustug socjalnych

Zalecenie dotyczy ,praw dziecka w
planowaniu, Swiadczeniu i ocenie ustug
socjalnych”; podkresla sie w nim, ze ustugi te
powinny by¢ dostosowane do potrzeb dzieci

Dzieci

i Rezolucja 1642 (2009), pkt 8.1.
8 CM/Rec(2010)2, pkt 20.
" CM/Rec(2005)5.
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przyjaznych oraz ich rodzin. Wzywa sie w nim panstwa
dzieciom i cztonkowskie do opracowania ,programow
rodzinom® deinstytucjonalizacji [...] potaczonych z
wysitkami zmierzajgcymi do rozwoju ustug
rodzinnych i sSrodowiskowych, zwlaszcza dla
dzieci ponizej trzeciego roku zycia oraz dzieci
niepetnosprawnych”.

Dokumenty W dokumencie na temat praw cztowieka i Osoby
komisarza ds. praw niepetnosprawnosci komisarz zalecit, aby niepetnosprawne
cztowieka Rady panstwa rozwinety niezbedne ustugi (dzieci i dorosli)
Europy dotyczace swiadczone na poziomie lokalnych Osoby majgce
konkretnych spotecznosci, wstrzymatly przyjmowanie problemy ze
zagadnien nowych pensjonariuszy do zaktadéw i zdrowiem

.przeznaczyly w zamian wystarczajgce zasoby | psychicznym
w celu zapewnienia odpowiedniej opieki
zdrowotnej, rehabilitacji i ustug socjalnych w
spotecznosci™®'. Wskazniki monitorowania
realizacji prawa do zycia w spotecznosci
wskazano w dokumencie z 2012 r. na temat
prawa oséb niepetnosprawnych do
niezaleznego zycia i wigczenia spotecznego®

Chociaz Europejski Trybunat Praw Cztowieka (ETPC) nie badat do tej pory przyczyn
nierozwiniecia przez dowolny kraj rozwigzan swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci stanowigcych alternatywe dla opieki instytucjonalnej, wielokrotnie zajmowat sie
sprawami, w ktérych umieszczenie w zakfadzie stanowito pozbawienie wolnosci na mocy art.
5 EKPC. Na przyktad w sprawie Sztukaturow przeciwko Ros;ji®® Trybunat uznat, ze
skarzgcego zatrzymano, biorgc pod uwage fakt, ze ,zostat on zamkniety w szpitalu na kilka
miesiecy i nie miat mozliwosci opuszczenia go, a jego kontakty ze swiatem zewnetrznym
powaznie ograniczono”. Fakt, Ze jego umieszczenie w zaktadzie byto zgodne z prawem
krajowym, nie miat przy tym znaczenia®

W sprawie Stanew przeciwko Bufgarii® Trybunat uznat réwniez, ze skarzacy zostat
.Zatrzymany” w zakfadzie opieki spotecznej z naruszeniem art. 5 EKPC. Ponadto Trybunat

8 CM/Rec2011(12).
8l Commissioner for Human Rights, Human Rights and Disability: Equal Rights for All [,Prawa cztowieka a
nlepeinosprawnosc réwne prawa dla wszystkich”], Council of Europe, Strasbourg, 2008, pkt 8.7.

Commissioner for Human Rights, The right of people with disabilities to live independently and be
included in the community [,Prawo 0s6b niepetnosprawnych do niezaleznego zycia i wigczenia w spotecznos$é],
Council of Europe, Strasbourg, 2012, s. 29-38.

8 [2008] Wyrok ETPC, sygnatura 44009/05.

Parker, C. i Bulic, I., Wasted Time, Wasted Money, Wasted Lives... A Wasted Opportunity? — A Focus
Report on how the current use of Structural Funds perpetuates the social exclusion of disabled people in Central
and Eastern Europe by failing to support the transition from institutional care to community-based services
[»Zmarnowany czas, zmarnowane pienigdze, zmarnowane zycia... Zmarnowana sposobnos¢? Raport na temat
tego, jak obecny sposéb wykorzystania funduszy strukturalnych utrwala wykluczenie spoteczne oséb
niepetnosprawnych w Europie Srodkowej i Wschodniej przez brak wsparcia dla przejécia od opieki
instytucjonalnej do ustug $wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci’], European Coalition for Community
Living, London, 2010, s. 46. Dokument ten bedzie zwany dalej ,Raportem Wasted Lives”.

& [2012] Wyrok ETPC, sygnatura 36760/06.
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stwierdzit, ze byt on poddawany ponizajgcemu traktowaniu z naruszeniem art. 3 EKPC przez
zmuszanie go do zycia w niehigienicznych i nieodpowiednich warunkach przez ponad
siedem lat®®.

Z kolei w sprawie Kutzner przeciwko Niemcom ® Trybunat rozpatrywat zagadnienie
dodatkowego wsparcia, ktére nalezy zapewni¢ osobom niepetnosprawnym, aby mogty
opiekowa¢ sie swoimi dzie¢mi. ETPC stwierdzit, ze odebranie dzieci rodzicom z lekkg
niepetnosprawnoscig intelektualng narusza art. 8 (prawo do poszanowania zycia prywatnego
i rodzinnego), poniewaz nie zaistniaty wystarczajgce powody tak powaznej ingerencji w
zycie rodzinne rodzicow. Co wazne, Trybunat uznat oddzielenie dzieci od rodzicéw za

,$rodek drastyczny”®.

Prawa okreslone w art. 8 nie majg charakteru absolutnego. Ingerencja musi zosta¢ uznana
za ,konieczng w demokratycznym spoteczenstwie” lub spetni¢ warunki jednego z wyjatkéw
wymienionych w tym artykule. Dlatego tez decyzja o zabraniu dziecka z rodziny musi by¢
uzasadniona w odniesieniu do realizowanego celu®. Odbierajac dziecko rodzicom, panstwo
jest zobowigzane zapewnic¢ koniecznos$¢ oraz proporcjonalnos¢ srodkéw interwenciji; jezeli
dziecko jest zagrozone, interwencja moze by¢ konieczna, jednak podejmowane dziatania
muszg byc¢ proporcjonalne do sytuacji. Na przyktad umieszczenie dzieci w zaktadzie
wytgcznie ze wzgleddw spotecznych stanowi naruszenie prawa do zycia rodzinnego®.

W sprawie Wallova i Walla przeciwko Republice Czeskiej piecioro dzieci obojga matzonkéw
przekazano do domu dziecka z powodu nieodpowiednich warunkéw mieszkaniowych. ETPC
zauwazyt jednak, ze cho¢ moze to by¢ kwestig istotng, nie ma zwigzku ze zdolnoscig
rodzicéw do wychowania dzieci. Panstwo powinno byto dotozy¢ wysitkdw, aby wesprzeé
rodzine, nie za$ podejmowad tak drastyczne $rodki®.

2.2. Miedzynarodowe ramy prawne i polityczne

Tabela 3: Miedzynarodowe ramy prawne i polityczne

Dokument Znaczenie dla wytycznych Grupa
uzytkownikow

Konwencja ONZ o W art. 19 osobom niepetnosprawnym Osoby

Prawach Osdb przyznaje sie prawo do ,zycia w niepetnosprawne

Niepelnosprawnych | spoteczehstwie, wraz z prawem dokonywania | (dzieci i dorosli)
wyboréw, na réwni z innymi osobami”, Osoby majace
wymagajgc od panstwa zapewnienia problemy ze

8 Mental Disability Advocacy Centre, Europe’s highest human rights court issues landmark disability rights

ruling [,Najwyzszy europejski trybunat praw cztowieka wydaje przelomowe orzeczenie w sprawie praw
niepetnosprawnych”], 2012, dokument dostepny pod adresem:
http://www.mdac.info/17/01/2012/Europe_s_highest_human_rights_court_issues_landmark_disability rights_ruli

%q.

88

[2002] Wyrok ETPC, sygnatura 46544/99.
Raport Wasted Lives, s. 47.

89 Havelka i inni przeciwko Republice Czeskiej [2007] Wyrok ETPC, sygnatura 23499/06.
2(1’ Wallova i Walla przeciwko Republice Czeskiej [2006] Wyrok ETPC, sygnatura 23848/04.
Ibidem.
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»Szerokiego zakresu ustug wspierajgcych
Swiadczonych w domu lub w placéwkach
zapewniajgcych zakwaterowanie oraz do
innych ustug wspierajgcych, swiadczonych w
spotecznosci lokalnej, w tym do pomocy
osobistej niezbednej do zycia i wigczenia w
spotecznosc¢ oraz zapobiegajgcej izolaciji i
segregacji spotecznej”®?. Dzieciom
niepetnosprawnym przystugujg wszystkie
prawa cziowieka i podstawowe wolnosci ,na

zasadzie réwnosci z innymi dzie¢mi™®.

zdrowiem
psychicznym

Zasady ONZ
dotyczace ochrony
0s6b cierpigcych na
choroby psychiczne
oraz poprawy opieki
zdrowotnej w tym
zakresie

W wytycznych dotyczacych choréb
psychicznych stwierdza sie, ze kazda osoba z
chorobg psychiczng ma prawo ,do zycia i
pracy we wspolnocie w takim zakresie, jaki jest
mozliwy”.

Osoby majgce
problemy ze
zdrowiem
psychicznym

Zalecenia Swiatowe;
Organizacji Zdrowia
(WHO)

WHO wzywa do trwatego odejscia od
umieszczania pacjentow w szpitalach
psychiatrycznych i zaktadach opieki
dtugoterminowej oraz zapewnienia w zamian
opieki swiadczonej na poziomie lokalnych
spotecznosci. Argumentuje przy tym, ze opieka
Swiadczona na poziomie lokalnych
spotecznosci daje lepsze efekty pod wzgledem
jakosci zycia, cechuje sie wiekszym
poszanowaniem praw cztowieka i jest bardziej
optfacalna od umieszczenia w zakfadzie. WHO
podkreslita takze znaczenie jednoczesnego
wdrazania rozwigzan w zakresie
mieszkalnictwa i zatrudnienia®.

Osoby majgce
problemy ze
zdrowiem
psychicznym

Konwencja o
prawach dziecka
Organizaciji
Narodow
Zjednoczonych

W preambule konwenciji stwierdza sie, ze
,dziecko dla petnego i harmonijnego rozwoju
swojej osobowosci powinno wychowywac sie
w srodowisku rodzinnym, w atmosferze
szczescia, mitosci i zrozumienia”. Ponadto
przedstawiono w niej wykaz praw dzieci, ktore
tacznie sugeruja, ze wiekszos¢ dzieci powinna

Dzieci

92
93

Artykut 19 Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepetnosprawnych.
Artykut 7 Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepetnosprawnych.

o4 Cytat z raportu WHO World Health Report 2001 w: McDaid, D. i Thornicroft, G., Policy brief, Mental
health Il, Balancing institutional and community-based care [,Informator polityczny. Zdrowie psychiczne II:
Réwnowazenie opieki instytucjonalnej i opieki $wiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci’], World Health

Organization, 2005, s. 1.
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mieszkaé ze swoimi biologicznymi rodzinami i
znajdowac sie pod ich opieka (art. 91 7).
Gtéwng odpowiedzialnos¢ za wychowanie
dzieci ponoszg rodzice, a obowigzkiem
panstwa jest wsparcie ich, aby mogli spemiac
te powinnos¢ (art. 18). Dzieci majg prawo do
ochrony przed krzywda i ztym traktowaniem
(art. 19), do nauki (art. 28) i do odpowiedniej
opieki zdrowotnej (art. 24), ale majg zarazem
prawo do wychowania przez rodzing. W
przypadku gdy rodzina nie jest w stanie
zapewni¢ niezbednej opieki mimo
odpowiedniego wsparcia ze strony panstwa,
dziecko ma prawo do zastepczej opieki
rodzinnej (art. 20)*. Dzieci psychicznie lub
fizycznie niepetnosprawne majg prawo do
zycia ,w warunkach gwarantujgcych [...]
godnos¢, umozliwiajgcych osiggniecie
niezaleznosci oraz utatwiajgcych aktywne
uczestnictwo [...] w zyciu spoteczenstwa” (art.
23).

Wytyczne ONZ
dotyczace opieki
zastepczej nad
dzieémi

W wytycznych wymaga sie, aby w krajach,
gdzie nadal funkcjonujg zaktady, ,opracowano
w ramach ogolnej strategii deinstytucjonalizaciji
rozwigzania alternatywne z precyzyjnie
okreslonymi celami i zadaniami, ktére pozwolg
na ich stopniowg eliminacje™®. Wskazuje sie
tez, ze wszelkie decyzje dotyczgce tworzenia
nowych zaktadéw powinny w petni
uwzgledniac cel i strategie
deinstytucjonalizaciji.

W wytycznych podkresla sie tez, ze
oddzielenie dzieci od rodziny ,nalezy
postrzegac jako srodek ostateczny oraz
powinno ono w miare mozliwosci by¢
tymczasowe i jak najkrotsze™’. Matym
dzieciom, szczegdlnie w wieku ponizej trzech
lat, opieke zastepczg nalezy zapewni¢ w
warunkach rodzinnych. Wyjatki od tej zasady
powinny by¢ dopuszczalne tylko w sytuacjach
nagtych lub ,na z gory okreslony i bardzo krotki
czas, przy czym docelowym rezultatem

Dzieci

95

o7 Ibidem, pkt 14.

Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.
United Nations, op. cit., 2009, pkt 23.
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powinna by¢ reintegracja rodziny lub inne

odpowiednie dtugoterminowe rozwigzanie w

zakresie opieki™®.

Zalecenia Komitetu
Praw Dziecka

Komitet zacheca panstwa do ,inwestowania w
rézne formy opieki zastepczej i wspieranie
takich form, ktére mogg zapewni¢ matym
dzieciom bezpieczenstwo, ciggtg opieke i
okazywanie uczu¢ oraz umozliwi¢ powstanie
dtugoterminowych wiezow opartych na
wzajemnym zaufaniu i szacunku, na przyktad
dzieki opiece w rodzinach zastepczych, adopcji
i wsparciu dla cztonkéw rodzin
rozszerzonych”®®. Komitet wzywa tez panstwa
do stworzenia programéw deinstytucjonalizacji
dla dzieci niepetnosprawnych, stopniowego
zaprzestania umieszczania ich w zakfadach
oraz zastgpienia tych form opieki
-kompleksowa siecig ustug swiadczonych na

poziomie lokalnych spoteczno$ci™®.

Jezeli chodzi o profilaktyke, Komitet wyjasnia,
ze ,dzieci niepetnosprawne otrzymuja
najlepszg opieke i pielegnacje we wtasnym
Srodowisku rodzinnym pod warunkiem, ze
rodzina jest wtasciwie wspierana we
wszystkich dziedzinach”. Jako przyktady ustug
wsparcia dla rodzin Komitet wskazuje m.in.
.edukacje rodzicéw oraz rodzenstwa nie tylko
na temat niepetnosprawnosci i jej przyczyn, ale
réwniez na temat odmiennych wymagan
fizycznych i psychicznych kazdego dziecka;
wsparcie psychologiczne uwzgledniajgce stres
i trudnosci, z jakimi muszg sie zmagac rodziny
dzieci niepetnosprawnych; wsparcie materialne
w formie specjalnych dodatkow, jak réwniez
dostaw materiatéw i sprzetu [...] niezbednych,
aby niepetnosprawne dziecko mogto prowadzi¢
godne, samodzielne zycie i bra¢ petny udziat w

zyciu rodziny oraz spoteczno$ci™®.

Dzieci

Europejska
deklaracja WHO w

W deklaracji podkreslono negatywny wptyw
pobytu w zaktadach stacjonarnych na zdrowie i

Dzieci

niepetnosprawne

%8 Ibidem, pkt 22.
9 OHCHR, op. cit., s. 38.
100 Ibidem, s. 39.

101

with disabilities [,Uwaga ogolna nr 9 — Prawa dzieci niepetnosprawnych”], 2006, pkt 41.

United Nations Committee on the Rights of the Child, General Comment No. 9 — The rights of children
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sprawie zdrowia
dzieci i mtodziezy z
niepetnosprawnosci
a intelektualng oraz
ich rodzin®

rozwdj dzieci oraz mtodziezy, jak tez wezwano
do zastgpienia zaktadow wsparciem
Srodowiskowym wysokiej jakosci.

Zalecenia Komitetu
Praw
Gospodarczych,
Spotecznych i
Kulturalnych

W ogdlnych uwagach Komitet stwierdza:
»polityka prowadzona przez kraje powinna
umozliwia¢ osobom starszym pozostanie we
wiasnych mieszkaniach tak dtugo, jak jest to
mozliwe, poprzez odnawianie, budowe i
ulepszanie mieszkan oraz ich dostosowywanie
do zdolnosci mieszkahcow, jezeli chodzi o
dostep do mieszkan i korzystanie z nich™%,

W miedzynarodowych dokumentach
dotyczgcych praw cztowieka prawo do
mieszkania jest uznawane za integralny
element praw gospodarczych, spotecznych i
kulturalnych. W kontekscie prawa do
odpowiedniego standardu zycia Komitet Praw
Gospodarczych, Spotecznych i Kulturalnych
oraz Europejski Komitet Praw Spotecznych
stworzyly koncepcje minimalnych
podstawowych zobowigzan i stopniowej
realizacji praw w zaleznosci od dostepnych
zasobow'®,

Osoby starsze

Wszystkie grupy

uzytkownikéw

Zasady ONZ
dotyczace oso6b
starszych
(deklaracja
madrycka)'® oraz
Rekomendacja
Ogdlna ONZ
dotyczgca starszych
kobiet i ochrony ich

praw'

W obydwu dokumentach wyrazono poparcie
dla podstawowego prawa wszystkich ludzi do
integracji ze spoteczenstwem i uczestnictwa w
jego zyciu, wzywajgc do dziatan wspierajgcych
niezaleznos¢ i autonomie ludzi starszych oraz
do zapewnienia ustug ,pomagajgcych ludziom
w funkcjonowaniu na optymalnym poziomie”.

Osoby starsze

102

World Health Organization, European Declaration on the Health of Children and Young People with

Intellectual Disabilities and their Families [,,Europejska deklaracja w sprawie zdrowia dzieci i mtodziezy z
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodzin”], 2010, pkt 10.3.
OHCHR, op. cit., s. 38.

104

Commissioner for Human Rights, Housing Rights: The Duty to Ensure Housing for All [,Prawa do

mieszkania: obowigzek zapewnienia mieszkania wszystkim”], Council of Europe, Strasbourg, 2008a, s. 3.
United Nations Principles for Older Persons [,Zasady ONZ dotyczgce 0s6b starszych”], 1991; Political
Declaration and Madrid International Plan of Action on Ageing [,Deklaracja polityczna i madrycki
mledzynarodowy plan dziatania w kwestii starzenia sie spoteczenstw”], 2002.
United Nations General Recommendation No. 27 on older women and protection of their human rights
[,Rekomendacja Ogo6lna Narodoéw Zjednoczonych nr 27 dotyczgca starszych kobiet i ochrony ich praw

cztowieka”]
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Regionalna Na podstawie deklaracji madryckiej Europejska | Osoby starsze
strategia wdrazania | Komisja Gospodarcza ONZ (EKG ONZ)
miedzynarodowego | opracowala regionalng strategie wdrazania

planu dziatania w obejmujgca dziesie¢ zobowigzan, w tym do
kwestii starzenia sie | ,zapewnienia petnej integracji osdb starszych i
spoteczenstw — ich uczestnictwa w zyciu spotecznym” oraz
strategia EKG ,=dazenia do zapewnienia jakosci zycia w
ONZ'’ kazdym wieku i przedtuzenia niezaleznego

zycia w dobrym zdrowiu i samopoczuciu”.

3. NARUSZENIA PRAW CZLOWIEKA W OPIECE INSTYTUCJONALNEJ
3.1. Zaniedbywanie, krzywdzenie oraz przypadki zgonow dzieci i dorostych
Studium przypadku nr 2: Przypadki zgonéw dzieci w zaktadach

Niedawne sSledztwo przeprowadzone w jednym z krajow europejskich przez organizacje
pozarzgdowg we wspotpracy z prokuraturg wykazato, ze w ciggu 10 lat w zaktadach zmarto
238 dzieci. Wedtug raportu 31 dzieci zmarto z gtodu wskutek systematycznego
niedozywienia, 84 na skutek zaniedban, 13 z powodu niewtasciwej higieny, 6 w wyniku
wypadkow (np. wyziebienia, utoniecia lub uduszenia), 36 zmarto wskutek odlezyn, a
przyczyng dwoéch zgondw byta przemoc. Stwierdzono réwniez, ze w zaktadach dla dzieci
powszechne byly przemoc, krepowanie podopiecznych i podawanie im szkodliwych

lekow!®,

W licznych raportach wskazano powazne problemy z przestrzeganiem praw cztowieka w
zakfadach w catej Europie, jak tez zwrécono uwage opinii publicznej na przerazajgcy sposéb
traktowania i warunki zycia dzieci oraz dorostych w niektorych placowkach. Wspolnymi
cechami opieki instytucjonalnej sg odbieranie przedmiotéw osobistych, sztywne procedury
bez uwzglednienia osobistych preferencji lub potrzeb pensjonariuszy oraz ograniczony
kontakt bgdz catkowity brak kontaktu z ludzmi spoza zaktadu'®. Dzieci sg czesto
przenoszone z jednego zaktadu do drugiego, przez co ustajg wszelkie wiezy z rodzicami i
rodzenstwem. Dzieci pochodzgce z mniejszosci (np. romskie) badz dzieci migrantéw czesto
tracg kontakt ze swoim jezykiem ojczystym, tozsamoscig czy religig, co zmniejsza
prawdopodobiehstwo ich reintegraciji z rodzing biologiczng. Krajowy audyt ustug socjalnych
dla dzieci w jednym z panstw cztonkowskich UE'® wykazat, ze az 83% dzieci nie jest
odwiedzanych co najmniej raz w miesigcu przez cztonkoéw rodziny.

W innych raportach wskazano przypadki przemocy fizycznej i seksualnej, wykorzystania
t6zek-klatek oraz innych urzadzen stuzgcych do ograniczenia swobody ruchow, brak
rehabilitacji lub innych zaje¢ terapeutycznych, naduzywanie lekéw oraz naruszenia prawa do
prywatnosci i zycia rodzinnego. W niektorych raportach ujawniono nieludzkie warunki zycia,

107 ECE/AC.23/2002/2/Rev.6.
108 Butgarski Komitet Helsinski, http:/forsakenchildren.bghelsinki.org/en/.
109 OHCHR, op. cit., rozdziat VI, s. 25-37.

110 ARK i Hope and Homes for Children, The Audit of Social Services for Children in Romania [, Audyt ustug

socjalnych dla dzieci w Rumunii”], kwiecien 2012, streszczenie.
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w tym brak ogrzewania, niedozywienie, niewtasciwe warunki sanitarne i ogolnie zty stan
techniczny budynkow™*. W éwiatowym badaniu ONZ dotyczgcym przemocy wobec dzieci
stwierdzono, Ze dzieci w zaktadach byty znacznie bardziej narazone na wszelkie formy
przemocy niz ich réwieénicy wychowywani w rodzinach**.

Komitet Praw Dziecka Organizacji Narodéw Zjednoczonych wyrazit zaniepokojenie znaczng
liczba dzieci przebywajgcych w zaktadach oraz niskim standardem zycia i jakoscig opieki
nad dzie¢mi w takich placéwkach w niektorych krajach. Komitet wyrazit rowniez obawy
dotyczgce niewystarczajgcego poziomu edukaciji zapewnianej dzieciom w zaktadach opieki
spotecznej'®.

W raporcie sporzgdzonym na zlecenie WHO wskazano na brak dostepu do opieki
zdrowotnej osobom przebywajgcym w zaktadach''*. Wyjasniono zarazem, ze moze to byé
spowodowane ,odlegtoscia fizyczng od przychodni i szpitali, problemami z zapewnieniem
transportu lub oporem ze strony stuzby zdrowia” wobec przyjmowania pensjonariuszy
zakfadow. W przypadku dzieci przebywajgcych w zaktadach skutkiem takiej sytuacji moze
by¢ nieleczone wodogtowie, wrodzone choroby serca, rozszczepy podniebienia i inne

powazne schorzenia®®.

W nocie wyja$niajgcej do zalecenia Rec(2004)10*° w sprawie ochrony praw cztowieka oraz
godnosci 0séb z zaburzeniami psychicznymi wyrazono zaniepokojenie z powodu
niezapewnienia odpowiedniej opieki osobom przebywajgcym w zaktadach psychiatrycznych,
podkreslajgc brak ,podstawowych elementow niezbednych do zycia (pozywienia,
ogrzewania, schronienia) [...], w wyniku czego miato doj$¢ do zgondw pacjentow z
niedozywienia i wyziebienia™!’. W sprawozdaniu Agencji Praw Podstawowych Unii
Europejskiej z 2012 r. na temat przymusowego leczenia i przymusowego umieszczania 0s6b
majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym w zaktadach psychiatrycznych wskazano
stopien rozpowszechnienia takich praktyk wobec oséb majgcych problemy ze zdrowiem
psychicznym w UE. W sprawozdaniu opisano potencjalne urazy psychiczne i zastraszanie
pensjonariuszy**.

Powazne obawy dotyczgce ograniczania swobody ruchow oséb niepetnosprawnych i
stosowania wobec nich odosobnienia wyrazit tez specjalny sprawozdawca ds. tortur ONZ,
ktéry odnotowat: ,Ztym warunkom w zaktadach czesto towarzyszg drastyczne formy
ograniczania swobody ruchéw i odosobnienia [...]". Specjalny sprawozdawca podat
przyktady dzieci i dorostych przywigzywanych lub przykuwanych na dtuzszy czas do t6zek,

111

i Raport Wasted Lives, s. 16. Stosowne raporty wymieniono na s. 75.

Pinheiro, P. S., World Report on the Violence Against Children [,Swiatowy raport na temat przemocy
wobec dzieci”], 2006.

13 OHCHR, op. cit., rozdziat VI, s. 25-37.

World Health Organization, Better health, better lives: children and young people with intellectual
disabilities and their families. The case for change. Background paper [,Lepsze zdrowie, lepsze zycie:
niepetnosprawne intelektualnie dzieci i mtodziez oraz ich rodziny. Argumenty za zmianami. Dokument
informacyjny”], 2010, s. 11.

e Ibidem.

116 CM/Rec(2004)10.

.t OHCHR, op. cit., rozdziat VI, s. 25-37.

18 European Union Agency for Fundamental Rights, Involuntary placement and involuntary treatment of
persons with mental health problems [,,Przymusowe umieszczanie w zaktadach i przymusowe leczenie oséb
majacych problemy ze zdrowiem psychicznym”], Wien, 2012, s. 7.
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t6zeczek lub krzeset (w tym przy uzyciu tancuchéw i kajdanek), wykorzystania ,t6zek-klatek”
lub t6zek otoczonych siatkami oraz podawania nadmiernych dawek lekow. Jako forme
kontroli lub leczenia wskazano tez stosowanie odosobnienia lub zamykanie w izolatkach™.

Studium przypadku nr 3: Osoby majace problemy ze zdrowiem psychicznym
przebywajace razem z pacjentami umieszczonymi w zaktadach wyrokiem sadu

W jednym z panstw cztonkowskich UE osoby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym,
ktore wymagaja krotkiego (trzy- lub czterodniowego) leczenia w szpitalu psychiatrycznym,
przebywajg razem z pacjentami, ktérzy na mocy wyroku sgdu znalezli sie np. na dziesie¢ lat
na oddziale zamknietym. Chociaz w jednym z miast stworzono i wyposazono specjalny
oddziat'?° dla takich pacjentéw, nie uruchomiono go z powodu braku $rodkéw i

wykwalifikowanego personelu*?.

3.2. Standardy praw cztowieka majgce zastosowanie do 0s6b objetych opieka
instytucjonalnag

W swoim raporcie na temat praw cztowieka przystugujgcych osobom przebywajgcym w
zaktadach'? Biuro Wysokiego Komisarza ONZ ds. Praw Cztowieka potozyto nacisk na
prawa i standardy szczegOlnie istotne w przypadku dzieci, 0s6b niepetnosprawnych (w tym
0sbb majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym) oraz oséb starszych objetych formalng
opieka. Podsumowanie tych standardéw zamieszczono w tabeli 4 ponizej.

Tabela 4: Standardy praw cztowieka majace zastosowanie do 0sOb objetych opieka
instytucjonalng

Warunki zycia Stosowne dokumenty na temat praw cztowieka, w
ktorych okreslono prawo do odpowiedniego standardu
zycia, to m.in. Konwencja o prawach dziecka ONZ,
wytyczne dotyczace opieki zastepczej, Konwencja ONZ
o Prawach Oséb Niepetnosprawnych (KPON) i
standardy Europejskiego Komitetu do Spraw
Zapobiegania Torturom oraz Nieludzkiemu lub
Ponizajgcemu Traktowaniu albo Karaniu.

Poszanowanie autonomii Konwencja o prawach dziecka, KPON, Miedzynarodowy
osobistej, zycia rodzinnego i pakt praw obywatelskich i politycznych (MPPOIP),
obywatelstwa Miedzynarodowy pakt praw gospodarczych,

spotecznych i kulturalnych, europejska konwencja praw
cztowieka (EKPC) itp. okreslajg prawa do zycia

19 OHCHR, op. cit., rozdziat VI, s. 25-37.
120 Wedtug Europejskiej Organizacji Ochrony Zdrowia Psychicznego istnienie szpitali, w ktérych umieszcza

sie osoby oskarzone lub skazane za przestepstwa na podstawie domniemanych lub zdiagnozowanych
problemoéw ze zdrowiem psychicznym lub niepetnosprawnosci, nie jest zgodne z zapisami KPON.

121 Informacje uzyskane przez Europejska Organizacje Ochrony Zdrowia Psychicznego od badacza
pracujacego w biurze stowenskiego rzecznika praw obywatelskich. Zob. tez
http://www.delo.si/novice/slovenija/forenzicna-psihiatrija-po-lanskem-odprtju-se-sameva.html.

122 OHCHR, op. cit., rozdziat VI, s. 25-37.
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prywatnego i rodzinnego, wolnosci mysli, sumienia i
religii, prawa dzieci do szacunku dla ich pogladéw,
prawa do uczestnictwa w zyciu kulturalnym, prawa do
zawarcia matzenstwa i zatozenia rodziny, prawa do
udziatu w zyciu politycznym i publicznym oraz inne
rodzaje praw.

Swiadczenie opieki zdrowotnej

W Miedzynarodowym Pakcie Praw Gospodarczych,
Spotecznych i Kulturalnych wskazano prawo do
,Korzystania z najwyzszego osiggalnego poziomu
ochrony zdrowia fizycznego i psychicznego”, dodajac,
ze ,zdrowie jest podstawowym prawem cztowieka
niezbednym do korzystania z innych praw cztowieka”.

Mimo ze istniejg szczegotowe standardy swiadczenia
opieki zdrowotnej w wiezieniach, dla opieki
instytucjonalnej nie stworzono podobnych standardéw.

Personel

Jakos¢ opieki, a doktadniej liczbe i jakos¢ personelu
uwzgledniono w pewnych niewigzgcych standardach
ONZ i Rady Europy, ktore dotyczg dzieci otoczonych
opiekg zastepcza, os6b umieszczonych w zaktadach dla
psychicznie chorych i oséb starszych. Standardy te
odnoszg sie do postawy pracownikOw i poszanowania
przez nich praw cztowieka oraz zarzgdzania, rekrutaciji i
szkolenia personelu.

Poufnos¢é

Poufnos$¢ danych osobowych i dotyczacych zdrowia
oraz zasady ochrony danych sg przedmiotem wielu
standarddéw (np. wytycznych ONZ w sprawie opieki
zastepczej oraz zasad dotyczacych choréb
psychicznych); sg to tez zagadnienia wazne z punktu
widzenia realizacji prawa do zycia prywatnego i
rodzinnego.

Zatrudnienie

Prawo do pracy okreslono w Miedzynarodowym pakcie
praw gospodarczych, spotecznych i kulturalnych, KPON
oraz Europejskiej Karcie Spotecznej. Zasady dotyczace
choréb psychicznych zabraniajg wykorzystywania
pacjentdw w pracy przymusowej i stwierdza sie w nich,
ze majg oni takie samo prawo do wynagrodzenia, jak
osoby niebedace pacjentami. Zacheca sie w nich tez do
korzystania z poradnictwa zawodowego i szkolen w celu
umozliwienia pacjentom zdobycia lub utrzymania
zatrudnienia w obrebie spotecznosci.

Edukacja

W wielu dokumentach dotyczgcych praw cztowieka, a
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mianowicie w Miedzynarodowym pakcie praw
gospodarczych, spotecznych i kulturalnych, KPON,
Konwencji o prawach dziecka i EKPC, okreslono prawo
do edukacji. W wytycznych ONZ stwierdza sie, ze dzieci
»powinny mie¢ dostep do ksztatcenia formalnego,
pozaformalnego i zawodowego zgodnie ze swoimi
prawami, w maksymalnym zakresie umozliwianym przez
placowki edukacyjne w ramach spotecznosci lokalnej”.

Ograniczenie swobody ruchow
i odosobnienie

Standardy dotyczgce os6b pozbawionych wolnosci oraz
otoczonych opiekg psychiatryczng dopuszczajg w
pewnych okolicznosciach ograniczenie swobody ruchéw
i odosobnienie. Trzeba je wszakze interpretowa¢ w
Swietle KPON, ktora nie zezwala na jakiekolwiek formy
ograniczania swobody ruchow lub przymusowego
leczenia. Wytyczne ONZ zawierajg wskazdwki
dotyczgce ograniczania swobody ruchéw i innych
$rodkéw stuzacych kontroli nad dzieémi. W standardach
Europejskiego Komitetu do Spraw Zapobiegania
Torturom oraz Nieludzkiemu lub Ponizajgcemu
Traktowaniu albo Karaniu stwierdza sie, ze
odosobnienie i ograniczenie swobody ruchoéw powinny
by¢ stosowane tylko w sytuacjach nagtych i jako
Lostatecznos¢”, a nawet wéwczas jedynie pod pewnymi
warunkami.

Skargi i dochodzenia

Zaréwno w miedzynarodowych, jak i w europejskich
dokumentach dotyczacych praw cztowieka (np. EKPC)
wskazuje sie potrzebe ustanowienia skutecznych
procedur sktadania skarg oraz mechanizmow badania
zarzutdéw tamania tych praw. Jezeli dana osoba zmarta
w okolicznosciach, ktére moga stanowi¢ naruszenie art.
2 (prawa do zycia) EKPC, musi nastgpi¢ niezalezne
dochodzenie mogace doprowadzi¢ do okreslenia i
ukarania os6b za to odpowiedzialnych.

Opieka po opuszczeniu
zaktadu

W KPON oraz Europejskiej Karcie Spotecznej
(zrewidowanej) okreslono prawa os6b wychodzacych
spod formalnej opieki, takie jak prawo do zdrowia, prawo
do zabezpieczenia spotecznego i do mieszkania
pozwalajgcego na niezalezne zycie.

52




4. SZKODLIWE SKUTKI POBYTU W ZAKLADACH
4.1. Dzieci objete opieka instytucjonalnag

J---] Ze wszystkich przeprowadzonych badar wynika wielka, naglgca potrzeba humanitarna
oszczedzenia najmfodszym dzieciom negatywnych skutkow pobytu w zakfadach. Wazne
okresy rozwojowe, podczas ktorych dziecko potrzebuje bliskosci opiekunow, wystepujg na
bardzo wczesnym etapie zycia i obejmujg wiele aspektow wfasciwego funkcjonowania
fizycznego, poznawczego, emocjonalnego oraz behawioralnego™?.

Negatywne i nieodwracalne czasem skutki pobytu w zaktadzie dla wtasciwego rozwoju
dzieci gruntownie udokumentowano w badaniach przeprowadzonych w niektorych
przypadkach juz ponad pieédziesiat lat temu'®*. Podsumowanie tych skutkéw zamieszczono
w tabeli 5'%°.

Istniejg dowody na to, Ze opieka instytucjonalna, zwtaszcza we wczesnym okresie zycia,
wywiera szkodliwy wptyw na wszystkie obszary rozwoju dziecka'*® oraz zwieksza podatno$é
na trudnosci intelektualne, behawioralne i spoteczne w p6zniejszych latach'?’. Badania
wykazaty, ze w przypadku dzieci w wieku ponizej trzech lat pobyt w zaktadzie moze
negatywnie wptywac na funkcjonowanie mézgu w najbardziej krytycznym okresie jego
rozwoju, wywierajgc dtugotrwaty wptyw na zachowania spoteczne i emocjonalne dziecka'?.

Nie wszystkie z tych nastepstw sg jednak nieodwracalne. Biorgc pod uwage zdolnos¢ dzieci
do przezwyciezenia szkodliwych skutkéw pobytu w zaktadzie, argumenty za
deinstytucjonalizacjg nabierajg wazkosci. Wiele badan pokazuje, ze dzieci wychowywane w
rodzinach biologicznych, adopcyjnych lub zastepczych radzg sobie duzo lepiej od
rowiesnikow wychowywanych w zakfadach, nie tylko pod wzgledem rozwoju fizycznego i
poznawczego, ale takze osiggnie¢ edukacyjnych oraz wtgczenia spotecznego juz jako

niezalezni dorosli*®°.

Wyniki badan sugerujg zatem, ze wszystkie zaktady™*° dla dzieci do lat pieciu (w tym dzieci
niepetnosprawnych) nalezy zastgpic¢ innymi ustugami, ktére zapobiegng oddzieleniu od
rodzin i postuzg wsparciu tych rodzin, aby umozliwi¢ im opieke nad dziecmi. Po dokonaniu
oceny rodzin oraz ich doborze i przeszkoleniu, jak tez stworzeniu niezbednych ustug
swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, wszystkie dzieci ponizej pigtego roku
zycia powinny zostaé przeniesione pod opieke rodzinng'®'. Potrzeby interwencji

123 UNICEF, Early Childhood Development, What Parliamentarians need to Know [,Rozwéj we wczesnym

dziecinstwie — 0 czym powinni wiedzie¢ parlamentarzysci’], UNICEF Regional Office for Central and Eastern
Europe and the Commonwealth of Independent States, Geneva, 2011, s. 41.

124 Browne, K., op. cit., s. 11.

Informacje w tabeli sg podsumowaniem pracy Browne.

Browne, K., op. cit., s. 16.

1a1 Ibidem, s. 17.

128 Ibidem, s. 15.

129 Rutter, M. i in., op. cit.; Hodges i Tizard, 1989, cytat w: Mulheir, G. i Browne, K. op. cit.

130 Definicja znajduje sie na s. 26 wytycznych.

131 Browne, K., op. cit., s. 18.
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medycznych nie nalezy wykorzystywaé jako usprawiedliwienia 24-godzinnego pobytu dzieci

(niepetnosprawnych lub petnosprawnych) w zaktadac

h 132

Tabela 5: Skutki pobytu dzieci w zaktadach

Obszary rozwoju
dziecka, na ktore
wplyw ma opieka
instytucjonalna

Skutki pobytu w zaktadzie dla
zdrowia dziecka

Cechy opieki instytucjonalnej

Rozwdj fizyczny i
zdolnosci
motoryczne

Niedorozwdj fizyczny — masa
ciata, wzrost i obwod gtowy
ponizej normy.

Zaburzenia stuchu i wzroku, ktére
moga by¢ spowodowane
niewtasciwg dietg lub
niedostateczng stymulacja.

OpOznienia w rozwoju
umiejetnosci motorycznych i
pominiete etapy rozwoju, w
ciezkich przypadkach
stereotypowe zachowania, takie
jak kiwanie sie i kiwanie gtowa.

Zly stan zdrowia i choroby.
Niepetnosprawnos¢ fizyczna i

intelektualna wskutek opieki
instytucjonalne;j.

Zaktady cechujg sie zazwyczaj
klinicznym srodowiskiem z bardzo
sztywnymi procedurami,
niekorzystnym stosunkiem liczby
opiekunow do dzieci oraz
obojetnym personelem, ktéry za
swojg role uwaza przede
wszystkim zapewnienie opieki
pielegniarskiej i fizycznej, w
mniejszym zas stopniu
psychologicznej.

Dzieci spedzajg zazwyczaj
znaczng czesc¢ dnia w t0zeczku.

Nacisk ktadzie sie ha
zapobieganie infekcjom, w
rezultacie czego dzieci majg
kontakt ze swiatem zewnetrznym
rzadko i pod scistym nadzorem, a
zabawy sie ogranicza.

Konsekwencje
psychologiczne

Negatywne konsekwencje
spoteczne i behawioralne, takie
jak problemy z zachowaniami
aspotecznymi, kompetencjami
spotecznymi, zabawami oraz
interakcjami z réwiesnikami/
rodzenstwem.

Zachowania ,quasi-autystyczne”,
takie jak zastanianie twarzy lub
stereotypowe zachowania
autostymulujgce badz
przynoszace ulge, takie jak
kiwanie sie lub kiwanie glowg; w

Brak w zaktadzie podstawowego
opiekuna (zastepujgcego matke),
co jest wazne dla normalnego
rozwoju dziecka.

Zte warunki, pozbawienie
mozliwosci interakcji z innymi
ludzmi.

Obojetni opiekunowie.

Niekorzystny stosunek liczby
opiekunéw do liczby dzieci.

182 Ibidem, s. 19.
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najgorszych zaktadach mate
dzieci wykazujg wycofanie
spoteczne po szesciu
miesigcach.

Zachowania majgce na celu
zwrécenie na siebie uwagi, np.
agresja lub samookaleczanie sie
(co moze prowadzi¢ do izolaciji
spotecznej dzieci bgdz
fizycznego ograniczenia swobody
ruchow).

Powstawanie
wiezi
emocjonalnych

Niezogniskowane przywigzanie,
nadmierne przywigzanie lub brak
zahamowan, zwiaszcza u dzieci
przyjetych do zaktadéw przed
ukonczeniem dwéch lat.

Niekorzystny wptyw na zdolnosc¢
dzieci do budowania relacji w
pozniejszym zyciu.

Dzieci desperacko poszukujgce
uwagi i uczucia u dorostych.

Brak nacechowanej cieptem,
nieprzerwanej relacji z wrazliwym
opiekunem, nawet w pozornie
~dobrej jakosci” zaktadach.

Ograniczone mozliwosci
nawigzywania selektywnych wiezi,
zwlaszcza przy duzej liczbie
dzieci, niewielkiej liczbie
pracownikéw oraz braku statej
opieki wskutek pracy zmianowej i
rotacji personelu.

Rozwgj
intelektualny i

jezykowy

Stabe zdolnosci poznawcze i
nizszy iloraz inteligenc;ji.

Opébznienia w nabywaniu
zdolnosci jezykowych.

Deficyt zdolnosci jezykowych —
limitowane stownictwo, mniej
spontaniczny sposob wyrazania
sie, problemy z naukg czytania.

Niedostateczna stymulacja.

RozwG@j mozgu

Zahamowanie rozwoju mézgu u
matych dzieci, ktérego skutkiem
sg deficyt neurologiczny i
behawioralny, zwtaszcza w
odniesieniu do interakgcji
spotecznych oraz emaocji, a takze

jezyka.

Brak interakcji z opiekunem, ktory
zajmowatby sie matym dzieckiem,
mowit do niego oraz reagowat na
jego zachowania w fagodny i
konsekwentny sposob, regularnie
wprowadzajgc nowe bodzce
wiasciwe dla etapu jego rozwoju.

Brak sposobnosci nawigzania
wiezi z osobg rodzica.
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Nacisk na fizyczng opieke nad
dzie¢mi i ustanowienie procedur,
przy mniejszym nacisku na
zabawe, interakcje spoteczne oraz
opieke indywidualna.

4.2. Osoby niepetnosprawne
Studium przypadku nr 4: Przemoc seksualna wobec kobiet

Raport sporzgdzony niedawno w jednym z dawnych panstw cztonkowskich UE dowodzi, ze
6% kobiet niepetnosprawnych intelektualnie padto w zaktadach ofiarg jednej z form
przemocy seksualnej, przy czym sprawcami byli nie tylko inni pensjonariusze, ale tez
pracownicy. W raporcie przypisano ten wysoki odsetek — ktory oznaczatby, ze przemocy
seksualnej doswiadczyto kilka tysiecy kobiet — brakowi zabezpieczen, ktére zapobiegtyby

przestepstwom, oraz niezdolnosci tych kobiet do uzyskania pomocy i wsparcia®®.

Jak juz wspomniano w tym rozdziale, osoby przebywajgce w zakladach sg bardziej
narazone na przemoc fizyczng, seksualng oraz innego rodzaju™**, ktéra moze mieé
diugotrwate skutki psychologiczne i fizyczne.

Dowiedziono, ze samo otoczenie instytucjonalne sprzyja dodatkowej niepetnosprawnosci,
ktora moze utrzymywac sie do konca zycia. Brak zycia osobistego, brak autonomii oraz brak
poszanowania integralnosci osoby moze utrudnia¢ rozwdéj emocjonalny i spoteczny
jednostki. Aby opisa¢ skutki psychologiczne pobytu w zaktadzie, ukuto terminy, takie jak
,deprywacja spoteczna” i ,wyuczona bezradnos$¢™®. Pobyt w zaktadzie wptywa takze na
rozwdj jezykowy i intelektualny, mogac prowadzi¢ do roznych problemow ze zdrowiem
psychicznym, w tym agresji oraz depres;ji**°.

Prawdziwe jest takze stwierdzenie odwrotne. Badania wskazuja, ze zycie w spotecznosci
moze sprzyjaé wiekszej niezaleznosci i rozwojowi osobistemu'®’. W wielu badaniach
analizowano zmiany w zachowaniach adaptacyjnych lub trudnych, ktére byty zwigzane z
przejsciem od opieki instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie lokalnych
spotecznosci. Ogdlnie stwierdzono, ze skutkiem zycia w spotecznosci jest niemal zawsze
poprawa w zakresie zachowanh adaptacyjnych oraz zmniejszenie wystepowania zachowan
trudnych. Przejsciu do opieki $wiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci towarzyszy
Zznaczna poprawa umiejetnosci dbania o siebie oraz nieco mniejsza poprawa umiejetnosci

133 Inclusion Europe e-include, Women with Disabilities Abused in German Institutions [,Niepetnosprawne

kobiety wykorzystywane w niemieckich zaktadach”], dokument dostepny pod adresem: http://www.e-
include.eu/en/news/1052-women-with-disabilities-abused-in-german-institutions.

World Health Organization, World Bank, World Report on Disability 2011 [,Swiatowy raport na temat
niepetnosprawnosci 2011"], s. 59.
135 Grunewald, K., Close the Institutions for the Intellectually Disabled. Everyone can live in the open
society [,Zamkng¢ zaktady dla niepetnosprawnych intelektualnie. Kazdy moze zy¢ w otwartym spoteczenstwie”],
2003.
196 Ibidem.
v Ibidem.
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komunikacyjnych, uczenia sie, spotecznych i zwigzanych z zyciem w spotecznosci, jak tez
rozwoju fizycznego™®.

Studium przypadku nr 5: Deprywacja emocjonalna, spotecznai fizyczna w zaktadzie
opieki dtugoterminowej

W badaniu dotyczgcym dwudziestu mezczyzn przebywajgcych na zamknietym oddziale
zakfadu opieki diugoterminowej stwierdzono, ze cierpig oni na deprywacje emocjonalna,
spoteczng i fizyczng. Ich tozsamos¢ indywidualna, ptciowa i spoteczna nie byty w pemni
wyksztatcone, a potrzeby zwigzane z terapig psychiatryczng nie byty zaspokajane we
wiasciwy sposéb. Badacze przedstawili nastepujgce spostrzezenie: ,Z uptywem lat brak
udziatu w zyciu spotecznym przyczynit sie nie tylko do desocjalizacji tych mezczyzn, ale w
pewnym stopniu takze do ich dehumanizacji™**°.

5. LEPSZE WYKORZYSTANIE ZASOBOW

Panuje zgoda, ze inwestowanie w opieke instytucjonalng nie jest wtasciwym kierunkiem
polityki publicznej. Jest tak, gdyz ze zrédet publicznych finansowane sg ustugi, ktére — jak
wykazano — przynosza niezadowalajgce rezultaty dla odbiorcow**. Nalezycie
skonstruowane i zarzgdzane systemy srodowiskowe, umozliwiajgce niezalezne oraz
wspierane zycie, przynoszg lepsze rezultaty dla uzytkownikéw — poprawe jakosci zycia oraz
stanu zdrowia i mozliwos¢ wnoszenia wktadu w zycie spofteczne. W zwigzku z tym
inwestycja w takie ustugi jest lepszym sposobem wykorzystania pieniedzy podatnikéw.

W przypadku dzieci inwestycje w ustugi, takie jak wczesne interwencje, wsparcie dla rodzin,
reintegracja i wysokiej jakosci opieka zastepcza, mogg zapobiec niekorzystnym zjawiskom,
takim jak przedwczesne konczenie nauki, bezrobocie, bezdomnos¢, uzaleznienia,
zachowania aspoteczne oraz przestepczosé. Oprécz pozytywnego wieloletniego wptywu na
dzieci, co powinno by¢ najwazniejszym czynnikiem branym pod uwage, ustugi takie pozwolg
w perspektywie diugoterminowej zaoszczedzié srodki publiczne*.

Mimo dowodéw wskazujgcych, ze srodowiskowy model opieki nie musi by¢ kosztowniejszy

od instytucjonalnego przy poréwnywalnych potrzebach mieszkancow i porownywalne;j

jakosci opieki'*?, opieka instytucjonalna jest nadal postrzegana w wielu krajach jako tansza

mozliwos¢, zwtaszcza w przypadku oséb o ztozonych potrzebach w zakresie wsparcia, ktore
143

moga wymagac 24-godzinnej opieki~.

138 AAMR i in., Community for All Toolkit [,Spoteczno$é dla wszystkich — zestaw narzedzi’], Resources for

Supporting Community Living, 2004.

139 Hubert, J. i Hollins, S., ,Men with severe learning disabilities and challenging behaviour in long-stay
hospital care” [,Mezczyzni z powaznymi trudnosciami w uczeniu sie i trudnymi zachowaniami w szpitalach opieki
diugoterminowej"], British Journal of Psychiatry (2006), 188, s. 70-74.

140 AAMR i in., op. cit., s. 91.

141 Eurochild, DI Myth Buster, 2012.

142 Raport DECLOC, s. 97.

143 Townsley, R. iin., op. cit., s. 25.
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Wazny raport poréwnawczy na temat postepdw na drodze do zycia w spotecznosci w UE
wykazat, ze w dziewieciu krajach poziom naktadéw na opieke instytucjonalng wzrasta'*“.
Okazato sie réwniez, ze sg kraje przeznaczajgce znaczne $rodki na remont lub rozbudowe
istniejgcych zaktadow stacjonarnych. Niektore remonty stuzg poprawie dostepnosci i
podwyzszeniu standardéw opieki w istniejgcych zaktadach, jak tez zwiekszeniu ich
pojemnosci, aby roztadowac listy oczekujgcych'®®. Z europejskich badan, w ktérych
przeanalizowano wyniki i koszty deinstytucjonalizaciji oraz Zzycia w spotecznosci'*®, wynika,
ze w 16 sposrad 25 krajow, dla jakich dostepne byty dane, $rodki panstwowe
wykorzystywano przynajmniej w czesci na wsparcie dla zaktaddéw mieszczacych powyzej
100 pensjonariuszy. W 21 krajach fundusze takie wykorzystywano'’, aby wspiera¢ zaktady
z ponad 30 podopiecznymi. Ponadto istnieje wiele dowodow, ze srodki z Unii Europejskiej sg
wykorzystywane w ten sam sposob — w celu remontu istniejgcych lub budowy nowych

zaktadow .

Badania dotyczgce kosztow opieki $wiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci

w zakresie zdrowia psychicznego w poréwnaniu z opiekg instytucjonalng wykazaty, ze
koszty pozostajg w przyblizeniu na tym samym poziomie, natomiast jako$¢ zycia odbiorcéw
oraz ich zadowolenie z ustug wzrastajg**°. Tam, gdzie opieka instytucjonalna okazywata sie
tansza, wynikato to z przeznaczenia na nig niewystarczajgcych zasobow, co miato znaczgcy
wplyw na niski poziom osigganych wynikéw*®. Poszczegélne kraje powinny przeprowadzié
podobne badania w celu okreslenia kosztéw opieki instytucjonalnej i ustalenia, jakie zasoby
mogtyby zostac¢ przeznaczone na ustugi Swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci.

Studium przypadku nr 6: Optacalno$¢é zamkniecia zaktadow

W badaniu ,One of the Neighbours — Evaluating cost-effectiveness in community-based
housing” [,Sasiedzi — ocena opfacalnosci zapewnienia mieszkan w obrebie spotecznosci”]
przeanalizowano optacalnosé¢ zamykania zaktadéw w Finlandii. Porownano mianowicie koszt
utrzymania i ustug dla 0osob z niepetnosprawnoscia intelektualng w zaktadach oraz w obrebie
spotecznosci lokalnych. Zbadano tez wptyw przeniesienia do srodowiska lokalnego na zycie
pensjonariuszy i cztonkéw ich rodzin. Badania wykazaty, ze opieka swiadczona na poziomie
lokalnych spotecznosci jest o okoto 7% drozsza od instytucjonalnej. Podczas gdy koszt
mieszkania i podstawowej opieki w warunkach spotecznosci okazat sie nizszy niz w
zakfadzie, catkowite koszty opieki Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci
powiekszat fakt korzystania z ustug poza miejscem pobytu. W zakfadzie koszty tych ustug
uwzgledniono w wysokosci dziennych optat.

151

Prawie wszyscy cztonkowie rodzin zgtosili znaczng poprawe jakosci zycia pensjonariuszy po
opuszczeniu przez nich zakfadu. Niektorzy podopieczni doswiadczyli poprawy stanu zdrowia
— mniej czasu musieli przebywac w szpitalach, uspokoili sie, a dawki przyjmowanych lekéw
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Ibidem, s. 22.

Ibidem.

Raport DECLOC, s. 22.

Finansowanie panstwowe obejmuje tez finansowanie ze srodkéw wtadz lokalnych lub regionalnych.
Zob. na przykfad Raport Wasted Lives.

McDaid, D. i Thornicroft, G., op. cit., s. 10.

Power, A., op. cit., s. 22.

Sillanpaa, V., One of the Neighbours — Evaluating cost-effectiveness in community-based housing
[,Sasiedzi — ocena optacalnosci zapewnienia mieszkan w obrebie spotecznosci”], Suomi, 2010.
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zmniejszyty sie. By¢é moze do najbardziej znaczacych zmian doszto w relacjach
spotecznych: interakcje miedzy podopiecznymi i ich rodzinami, jak rowniez miedzy
cztonkami rodziny oraz personelem swiadczgcym ustugi w miejscu pobytu staty sie znacznie
Zywsze.

We wnioskach z badania stwierdzono, ze pozytywne efekty opieki Swiadczonej na poziomie
lokalnych spotecznosci przewazyty nad jej nieznacznie wyzszym kosztem. Wskazuje to, ze
opieka swiadczona na poziomie lokalnych spotecznosci jest — ogdlnie rzecz biorgc — bardziej
optacalna od instytucjonalnej.
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Rozdziat 2: Ocena biezacej sytuacji

Ocena biezgcej sytuacji jest niezbednym elementem opracowania kompleksowej i
skutecznej strategii oraz planu dziafania na rzecz deinstytucjonalizacji. Ocena taka pomaga
zadbac, aby zajeto sie rzeczywistymi potrzebami i wyzwaniami, oraz efektywnie wykorzystac
zasoby.

Oproécz skupienia sie na stacjonarnych zakfadach opieki dfugoterminowej, ocena powinna
tez uwzglednic kontekst lokalny z wyszczegdlnieniem dostepnych zasobow (finansowych,
materialnych i ludzkich) oraz istniejgcych usfug swiadczonych na poziomie lokalnych
spofecznosci. Nalezy takze okreslic bariery w dostepie do podstawowych usfug w obrebie
spofecznosci, aby zapewnic¢ pefng integracje dzieci i 0s6b niepefnosprawnych oraz
starszych.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepetnosprawnych

W art. 31 zobowigzuje sie panstwa, aby zbieraty ,odpowiednie informacje, w tym dane
statystyczne i wyniki badan, ktére umozliwig im ksztattowanie i realizowanie polityki stuzgcej
wykonywaniu [...] konwencji”. Informacje te powinny by¢ ,odpowiednio segregowane”, gdyz
.beda stuzyly pomocg w ocenie realizacji przez Panstwa Strony zobowigzan” oraz ,w
rozpoznawaniu i likwidowaniu barier, ktére napotykajg osoby niepetnosprawne przy
korzystaniu z ich praw”.

Obowiazki na mocy Konwencji o prawach dziecka ONZ

W art. 23 zacheca sie do gromadzenia i wymiany informacji dotyczgcych profilaktyki
zdrowotnej. ,Panstwa-Strony bedg sprzyja¢, w duchu wspétpracy miedzynarodowej,
wymianie odpowiednich informacji w zakresie profilaktyki zdrowotnej oraz leczenia
medycznego, psychologicznego i funkcjonalnego dzieci niepetnosprawnych, w tym
rozpowszechnianiu i umozliwianiu dostepu do informacji dotyczgcych metod rehabilitacji
oraz ksztatcenia i przygotowania zawodowego, w celu umozliwienia Panstwom-Stronom
poprawy ich mozliwosci i kwalifikacji oraz w celu wzbogacenia ich doswiadczen w tych
dziedzinach”.

1. ANALIZA SYSTEMU

W niniejszej sekcji zawarto porady na temat analizy r6znych aspektow obecnego systemu, w
tym:

analizy systemu opieki spotecznej i zdrowotnej;

analizy barier w dostepie do podstawowych ustug;

gromadzenia danych spoteczno-ekonomicznych i demograficznych; oraz
gromadzenia informacji jakosciowych na temat powodéw umieszczania oséb w
zakfadach oraz informacji ilosciowych na temat systemu opieki instytucjonalnej.
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Porady te dzielg sie na dwie czesci:

o W sekcji 1.1. zajeto sie analizg potrzeb, zwykle prowadzong na szczeblu krajowym w
celu opracowania krajowych lub regionalnych strategii oraz planéw dziatania.

e W sekcji 1.2. zajeto sie potrzebami na szczeblu lokalnym i analizg wykonalnosci w
celu wdrozenia poszczegélnych czesci strategii lub planéw dziatania.

1.1. Szczebel krajowy: analiza potrzeb w celu opracowania krajowych lub
regionalnych strategii oraz planéw dziatania

1.1.1. Systemy opieki spotecznej, zdrowotnej i edukacji

Systemy opieki spotecznej (w tym ochrony dzieci), opieki zdrowotnej i edukacji odgrywajg
kluczowg role w zapobieganiu oddzielaniu dzieci od rodzin oraz umieszczaniu ich w
zakfadach. Konieczna jest zatem analiza kazdego z tych systeméw, aby zidentyfikowaé
istniejgce problemy i potrzeby.

W niektérych krajach lub regionach brak ustug jest bezposrednig przeszkodg dla utrzymania
spojnosci rodzin. Jezeli na przyktad dostep do edukacji wtgczajacej jest ograniczony, jedyng
mozliwos¢ ksztatcenia niepetnosprawnego dziecka moze dawaé szkota specjalna z
internatem. Inne problemy mogg sie wigzac¢ z postawami i uprzedzeniami personelu
Swiadczgcego ustugi. Na przyktad w niektérych przypadkach decyzja rodzicéw o
pozostawieniu niepetnosprawnego dziecka w zakfadzie jest w wiekszym lub mniejszym
stopniu bezposrednim wynikiem porad profesjonalistow — lekarzy, pielegniarek, potoznych
lub pracownikéw socjalnych. Wielu rodzicéw twierdzi, ze radzono im, aby zostawili dziecko
pod opiekg i postarali sie o kolejne, ,,zdrowe”.

Swiadectwo nr 2: Postawy i uprzedzenia profesjonalistéw wobec niepetnosprawnosci

Powiedzenie rodzicom, ze ich dziecko jest ,warzywem?”, i ze stracg wszystkich znajomych,
jezeli nie umieszczg go w zaktadzie, jest nieludzkie. Powiedzenie tego bez empatii dla ich
sytuacji czyni cios jeszcze bolesniejszym — a takie rzeczy nadal sie zdarzajg. Na szczescie
nauczyli$my sie ignorowaé specjalistow”*2.

Niektére dzieci mogg trafia¢ do zaktadow wskutek ubdstwa lub z innych przyczyn, takich jak
przynaleznos¢ do mniejszosci. Nalezy takze wzig¢ pod uwage stopien, w jakim zjawisko to
jest potegowane przez sposéb dziatania systemow opieki spotecznej, zdrowotnej i edukaciji.

Nieumiejetnos¢ porozumiewania sie z osobami z niepetnosprawnoscig intelektualng lub
zaburzeniami mowy przez specjalistow w dziedzinie medycyny i opieki spotecznej moze
rowniez prowadzi¢ do nadmiernego skupiania sie na aspektach medycznych i licznych
skierowan do zaktadow. Zaniedbywane bywajg tez czesto potrzeby opiekundéw rodzinnych,
gdyz profesjonalisci nie potrafig nalezycie im pomaoc ani wskazaé¢ mozliwosci wsparcia.

152 Mencap, No ordinary life [,To nie jest zwykte zycie”], Mencap, London, 2001, s. 23.
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Oproécz postaw i umiejetnosci personelu moze takze wystepowac wiele innych probleméw
zwigzanych z og6lnym dziataniem systemow, np. nieskoordynowana lub niefunkcjonujgca
profilaktyka, niewystarczajgca liczba pracownikéw, brak wsparcia dla nich lub nadmierne
obcigzenie ich praca.

Studium przypadku nr 7: Dzielenie sie informacjami na temat ustug i wskazywanie
rodzinom mozliwos$ci wsparcia

W Luksemburgu instytucja ubezpieczeniowa odpowiedzialna za opieke dtugoterminowg
posiada dziat ds. oceny potrzeb pacjentéw i skierowan na konsultacje, ktory organizuje
wieczory informacyjne dla lekarzy rodzinnych, pediatréw oraz innych pracownikéw stuzby
zdrowia, aby podnosi¢ ich swiadomos¢ w zakresie dostepnych ustug i sSrodkéw wsparcia.
Dziat ten rozpowszechnia réwniez ulotki. Pediatrzy i lekarze specjalisci biorg udziat w
informowaniu rodzicéw, ze dziecko jest niepetnosprawne, wystawiajg skierowanie na
specjalne ustugi oraz udzielajg porad dotyczgcych wnioskéw o swiadczenia rentowe; lekarze
rodzinni przeprowadzajg regularnie badania w trakcie pierwszego roku zycia dziecka, jest
wiec konieczne, aby potrafili oni uwzgledni¢ potrzeby opiekunéw rodzinnych i wskazaé¢ im
odpowiednie ustugi*®.

1.1.2. Bariery utrudniajace korzystanie z podstawowych ustug

Dziecko lub osoba dorosta, nawet jezeli nie przebywajg w zakfadzie, mogg nadal by¢
izolowane, jezeli ich udziat w zyciu spotecznosci jest ograniczony wskutek utrudnien w
dostepie do srodowiska fizycznego lub systemu edukacji i transportu, ubéstwa,
stygmatyzaciji bgdz uprzedzen. Celem analizy powinna by¢ identyfikacja wszelkich barier,
ktore uniemozliwiajg petne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Nalezy w niej uwzglednic¢
wszystkie ustugi i infrastrukture dostepne dla og6tu populacii, w tym edukacje, transport,
mieszkalnictwo, wymiar sprawiedliwosci, administracje, kulture, rozrywke oraz rekreacje.
Analiza ta powinna leze¢ u podstaw prac planistycznych i wdrozeniowych majgcych na celu
udostepnienie wszystkim podstawowych ustug zgodnie z KPON.

Na przyktad analiza systemu edukacyjnego dostarczy informacji na temat ,barier dla uczenia
sie i uczestnictwa™**, ktére czynig szkote niedostepng dla dzieci lub utrudniajg im petny
udziat w jej zyciu. Bariery takie mogg wystepowac nie tylko w srodowisku fizycznym
(niedostepne budynki), ale takze w programach nauczania oraz postawach wobec uczenia
sie i nauczania bgdz w kulturze organizacyjnej. Na przyktad dziecko z wadg wzroku moze
napotka¢ bariere, jezeli wszystkie materialy dydaktyczne sg w formie drukowanej; bariere te
usunetoby udostepnienie odpowiedniego oprogramowania do czytania lub materiatéw w
alfabecie Braille’a. Jezyk ojczysty dzieci pochodzacych z mniejszosci lub dzieci migrantow
moze ponadto rozni¢ sie od jezyka ojczystego reszty uczniow, dlatego te dzieci mogg
potrzebowa¢ dodatkowego wsparcia w nauce. Powaznym utrudnieniem w edukacji

153 Grundtvig Learning Partnership, Self-assessment of their needs by family carers: The pathway to

support. Full report [,Samoocena potrzeb dokonywana przez opiekunéw rodzinnych: droga do wsparcia”], 2012.
Dokument dostepny pod adresem: http://www.coface-eu.org/en/Projects/Carers-Project/.

Booth, T. i Ainscow, M., Index for Inclusion: developing learning and patrticipation in schools [, Wskaznik
inkluzji: wzrost uczenia sie i uczestnictwa w zyciu szkoty”], Centre for Studies on Inclusive Education, London,
2002.
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wigczajacej jest tez przeswiadczenie personelu, ze bariery wynikajg z uposledzenia lub
niepetnosprawnosci danego ucznia.

W przypadku wszystkich grup uzytkownikéw jakos¢ ustug, takich jak opieka zdrowotna,
pomoc spoteczna, mieszkalnictwo, edukacja, kultura, rozrywka oraz transport, jest czesto
znacznie mniej zadowalajgca na obszarach wiejskich i oddalonych niz w miastach. Osoby
starsze mieszkajgce na wsi borykajg sie ze skutkami urbanizacji i migracji sity roboczej, gdyz
zjawiska te powodujg stopniowe opuszczanie wsi oraz gospodarstw rolnych przez
miodszych ludzi, ktérzy w przeciwnym razie mogliby stuzyé im wsparciem. Moze to
pogtebia¢ poczucie osamotnienia oraz izolacji spotecznej oséb starszych.

Studium przypadku nr 8: Inicjatywa WHO , Miasta przyjazne osobom starszym”

Inicjatywe ,Miasta przyjazne osobom starszym” ogtoszono w 2006 r. wraz ze stworzeniem
».Globalnej sieci miast przyjaznych osobom starszym” WHO. Program koncentruje sie na
czynnikach srodowiskowych, spotecznych i ekonomicznych, ktére wptywajg na zdrowie oraz
dobrostan oséb starszych, majac na celu okreslenie najwazniejszych elementow srodowiska
miejskiego sprzyjajacych aktywnemu i zdrowemu starzeniu sie. Dzieki programowi powstat
przewodnik wymieniajgcy osiem aspektow zycia w miescie, ktore mogg mie¢ wptyw na
zdrowie i jakos¢ zycia 0sob starszych. Sa to:

przestrzenie zewnetrzne i budynki;

transport;

mieszkalnictwo;

uczestnictwo spoteczne;

szacunek i wigczenie spofeczne;

aktywnosc¢ obywatelska i zatrudnienie;

komunikacja i informacja; oraz

ustugi wsparcia i opieka zdrowotna w obrebie spotecznosci*>>.

1.1.3. Informacje jakosciowe na temat powoddéw umieszczania osob w zaktadach

Badania wykazaly, ze zaledwie od 6%"° do 11%"’ dzieci objetych opiekg instytucjonalng
stanowig sieroty. Wiekszosc¢ dzieci ma rodziny, a oddzielenie ich od rodzicéw ma zwigzek z
ubéstwem lub brakiem ustug wsparcia™®. Oznacza to, ze sytuacji takiej mozna byto uniknggé,
jezeli rodzinom udzielono by niezbednego wsparcia'*®. Podobnie niewtasciwe warunki

155 World Health Organization, Ageing and Life Course, Family and Community Health [,Starzenie sie a

Psrezebieg zycia, rodzina i zdrowie spoteczne”], Geneva; dokument dostepny pod adresem:www.who.int/ageing/en.

Browne, K. i Hamilton-Giachritsis, C., Mapping the number and characteristics of children under three in
institutions across Europe at risk of harm [,Ustalenie liczby i cech zagrozonych dzieci w wieku do lat trzech
przebywajgcych w zaktadach na terenie Europy”], University Centre for Forensic and Family Psychology
ggrogram Daphne Unii Europejskiej, sprawozdanie kohcowe z projektu nr 2002/017/C).

Mulheir, G., ,Deinstitutionalisation — A Human Rights Priority for Children With Disabilities”
[,Deinstytucjonalizacja — priorytet w dziedzinie praw cztowieka dla niepetnosprawnych dzieci”], The Equal Rights
Review, t. 9, 2012, s. 117-137.

158 Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.

159 Miedzynarodowa organizacja SOS Wioski Dzieciece opracowata narzedzie stuzace do realizaciji
wytycznych ONZ dotyczgcych opieki zastepczej nad dzie¢mi — ma ono pomoc w ocenie sytuacii dzieci objetych
opiekg zastepczg na szczeblu krajowym lub regionalnym i moze wspiera¢ opracowanie krajowych lub
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mieszkaniowe, niedostepne srodowisko i brak odpowiednich ustug opieki domowej (ale
takze przemoc domowa, zte traktowanie i zaniedbania) mogg zmuszac wiele oséb
niepetnosprawnych i starszych do opuszczenia domow oraz przeniesienia sie do zakladow
stacjonarnych. Poziom wsparcia niezbednego do unikniecia umieszczenia w zakladzie bywa
czesto minimalny. Na przyktad w Zjednoczonym Krélestwie 23% 0s06b starszych przenosi sie
do domu opieki, gdyz nie potrafig sobie poradzié z przyjmowaniem lek6w™®’. Celem analizy
powinno by¢ zatem lepsze zrozumienie probleméw, z ktérymi ludzie mierzg sie podczas
zycia codziennego w spotecznosci, i ktére mogg prowadzi¢ do izolacji lub umieszczenia w
zaktadzie.

Studium przypadku nr 9: Okreslenie powoddéw umieszczenia w zaktadzie

Znaczenie wystuchania rodzicéw i uzytkownikow ustug ilustruje przyktad z pewnego kraju,
gdzie wiekszos¢ dzieci w wieku ponizej trzech lat, ktére oddzielono od rodzin,
zarejestrowano jako dzieci mtodych samotnych matek. W zwigzku z tym opracowano plan
budowy doméw dla mtodych matek z dzie¢mi. Jeden z organow lokalnych przeprowadzit
nastepnie analize grupy okoto 200 nowych podopiecznych; dane oficjalne wskazywaty na te
samg prawidtowosc, co na szczeblu krajowym: mtode matki urodzity pierwsze dziecko i
pozostawity je w zaktadzie. Wiekszos¢ dzieci obejmowanych opiekg byta pochodzenia
romskiego i w ramach badania przeprowadzono z nimi wywiad — robity to inne matki romskie
przeszkolone w tym celu. Ustalenia okazaty sie zupetnie odmienne od danych oficjalnych,
pokazujgc, ze w istocie niewiele dzieci zostato porzuconych przez mtode samotne matki; w
rzeczywistosci wiekszo$¢ stanowity czwarte lub pigte dzieci rodzicéw, ktérzy nie radzili sobie
finansowo. Rodzaj wsparcia niezbednego w takich okolicznosciach bardzo rézni sie od
sugerowanego przez oficjalne statystyki i wymaga odmiennych ustug*®*

Informacje jakosciowe na temat powodow umieszczania 0s6b w zaktadach stanowig
element analizy systemu opieki instytucjonalnej. Nie pozwalajg one wszakze zgtebi¢
problemow, z ktérymi mierzg sie poszczegolne osoby lub ich rodziny. Na przykfad kategorie
administracyjne takie jak ,niepetnosprawnosc” czy ,choroba” przedstawiane jako przyczyny
umieszczenia dziecka w zaktadzie nie wskazujg szczegdtowo, jakie trudnosci napotkato
dziecko i jego rodzina oraz jaki rodzaj wsparcia bytby konieczny, aby zapobiec rozdzieleniu
rodziny.

Szczegotowe informacje mozna zgromadzi€, postugujgc sie ankietami bgdz

przeprowadzajgc wywiady z rodzinami, dzie¢mi, dorostymi lub osobami starszymi
umieszczonymi w zaktadach. Wazne jest odpowiednie zaprojektowanie narzedzi
badawczych, zeby nie stygmatyzowa¢ rodzin. Formularze powinny by¢ oparte na

regionalnych strategii oraz planéw dziatania na rzecz deinstytucjonalizacji. Dokument jest dostepny pod
adresem http://www.crin.org/docs/120412-assessment-t0ol-SOS-CV%20.pdf.

Department of Health, Supporting People with Long Term Conditions to... Self Care, A Guide to
Developing Local Strategies and Good Practice [,Pomoc osobom ze schorzeniami przewlektymi w... dbaniu o
siebie — podrecznik opracowywania lokalnych strategii i dobrych praktyk”], 2006; dokument jest dostepny pod
adresem:
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh _4130868.p

df.
161

Za: Bilson, A. i Harwin, J., Changing minds, policies and lives: Improving Protection of Children in
Eastern Europe and Central Asia. Gatekeeping Services for Vulnerable Children and Families [,Zmiana postaw,
polityki i zycia: poprawa poziomu ochrony dzieci w Europie Wschodniej i Azji Srodkowej. Kierowanie narazonych
dzieci i rodzin na konsultacje specjalistyczne”], UNICEF and World Bank, 2003, s. 46.
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spotecznym modelu niepetnosprawnosci (definicja — zob. s. 143), nie za$ na koncepciji
niepetnosprawnosci jako problemu jednostki. Z tego powodu korzystne jest zaangazowanie
uzytkownikéw ustug lub ich rodzin w opracowywanie narzedzi.

Studium przypadku nr 10: Narzedzie samooceny potrzeb rodziny

Francuska organizacja pozarzgdowa Association des Paralysés de France (APF)
opublikowata ,Przewodnik po potrzebach rodzin” — narzedzie samooceny stuzgce do
identyfikacji potrzeb rodziny, w ktérej jest niepetnosprawne dziecko lub osoba dorosta.

Opracowywanie narzedzi pozwalajgcych na samoocene potrzeb opiekunéw rodzinnych jest
krokiem w kierunku uznania ich za partneréw w opiece. Narzedzia te podkreslajg role
opiekunéw rodzinnych, umozliwiajgc im wyartykutowanie potrzeb. Utatwiajg one dostep do
informaciji i porad oraz sformutowanie planéw alternatywnych lub awaryjnych, jezeli nie sg
oni gotowi badz zdolni do sprawowania opieki. Samoocena sprzyja takze Scislejszej
wspétpracy miedzy swiadczeniodawcami a opiekunami rodzinnymi i utatwia rozwoj
programéw szkolen dla opiekunow!®?.

1.2. Potrzeby lokalne oraz analiza wykonalnosci: informacje ilosciowe i jakosciowe
na temat systemu opieki instytucjonalnej

1.2.1. Definicja zaktadu

Przed zgromadzeniem informacji wazne jest sformutowanie i uzgodnienie jasnej definicji
zakfadu. W niniejszych wytycznych nie zdecydowano sie przedstawi¢ definicji bazujgcej na
rozmiarze, uznajgc, ze najwazniejszg cechg zaktadu nie jest wielkos¢, lecz wptyw danej
placowki na jako$¢ zycia i godnos¢ uzytkownikéw. Do celow analizy sytuacii kazdy kraj
moze jednak stworzy¢ wtasng, stosowng do kontekstu definicje, w ktorej okresli rozmiar
placowki. Wazne jest dopilnowanie, aby w dyskusji na temat definicji uczestniczyty wszystkie
najwazniejsze zainteresowane strony (w tym organizacje uzytkownikéw, grupy rodzicow,
opiekunowie i $wiadczeniodawcy).

1.2.2. Informacje o pensjonariuszach i zaktadach

Definicja ,zaktadu” zawarta w analizie systemu placéwek stacjonarnych powinna zawieraé
informacje ilosciowe na temat rozmiaru zaktadu oraz ludzi obecnie tam przebywajgcych.

*» Przyktadowe informacje na temat kazdego pensjonariusza

- Wiek

- Pfec

- Pochodzenie etniczne

- Wyznanie

- Wyksztafcenie

- Miejsce pobytu danej osoby przed umieszczeniem w zakfadzie, np. rodzina
biologiczna, szpital pofozniczy, stacjonarny zakfad opieki dfugoterminowej itp.

162 Grundtvig Learning Partnership, op. cit.

65




- Powigzania rodzinne — ustalenie czy dana osoba posiada cztonkéw rodziny lub
innych krewnych i czy utrzymujg oni z nig kontakt

- Okres objecia opiekg instytucjonalng

- Powody umieszczenia w zakfadzie

- Niepefosprawnosc/choroba/stopien niedofeznosci

- Zaleznosc¢ finansowa (ubostwo)

» Przyktadowe informacje na temat zaktadéw

- Liczba zakfadéw wedfug rodzaju, np. dla dzieci z pewnej grupy wiekowe;j
pozbawionych opieki rodzicielskiej, zakfady dla dorosfych majgcych problemy ze
zdrowiem psychicznym itp.

- Pofozenie zakfadu, np. we wsi/miescie, rozmiar miasta (liczba mieszkancow) itp.

- Wielkos$¢ zakfadu, w tym liczba miejsc i liczba pensjonariuszy

- Warunki fizyczne, np. ogélny stan budynku, stan urzgdzer sanitarnych, instalacji
grzewczej itp.

- Liczba przyjec i wypisow

- Sredni okres pobytu w zakfadzie

- Informacje o personelu, np. liczba, stosunek liczby personelu do liczby
uzytkownikéw, zawody, nazwisko dyrektora zakfadu

- Organ zarzgdzajgcy (ministerstwo, gmina, region, organizacja pozarzgdowa itp.)

- BudZzet i Zrodfa finansowania

- Swiadczone ustugi

Powyzsze informacje zostang wykorzystane przy opracowaniu strategii i planu dziatania na
rzecz deinstytucjonalizacji oséb objetych obecnie opiekg instytucjonalng. Mogg by¢ réwniez
przydatne do celéw rozwoju ustug i srodkéw profilaktycznych. Jezeli na przyktad z analizy
zrodta przyjec wynika, ze wiele dzieci pochodzi z lokalnego szpitala potozniczego, wskazuje
to na potrzebe swiadczenia ustugi wkasnie tam i moze zostaé podjeta decyzja o
umieszczeniu pracownika socjalnego na oddziale.

1.2.3. Dane spoteczno-ekonomiczne i demograficzne

Niezaleznie od szczebla, na ktérym wdrazane sg reformy, decydenci planujacy przejscie do
opieki i wsparcia srodowiskowego muszg réwniez by¢ swiadomi ogdlniejszych tendencji
spoteczno-gospodarczych i demograficznych w populacji. Mozna zgromadzi¢ dane ilosciowe
na temat:

e ubdstwa i wykluczenia spotecznego — zgodnie z zasadami strategii ,Europa 2020”
dla panstw cztonkowskich UE;

e liczby beneficjentow réznych swiadczen socjalnych, np. rent, emerytur, dodatkéw
mieszkaniowych itp.;

e uboOstwa dzieci;

o wyksztatcenia — zgodnie z zasadami strategii ,Europa 2020” dla panstw
cztonkowskich UE;

e bezrobocia dtugoterminowego;

o struktury wiekowej populacji; oraz
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e struktury etnicznej populaciji.

Dane te mogg byc¢ bardzo istotne w identyfikacji potrzeb ludnosci. Jezeli na przykfad w
regionie jest wiele 0s6b starszych, mozna okresli¢ przewidywany niezbedny poziom opieki
nad nimi i rozwing¢ ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci stosownie do
ustalen.

Ponadto mozna zgromadzi¢ bardziej szczeg6towe dane na temat zagadnien, ktére
najczesciej prowadzg do umieszczenia w zaktadzie, w szczegoélnosci wskaznikow
niepetnosprawnosci psychospotecznej® i choréb psychicznych, niepetnosprawnosci
fizycznej oraz niepetnosprawnosci intelektualnej w populacji. Dane takie mozna gromadzi¢ w
zakfadach, ktére majg zosta¢ zamkniete, jak tez w obrebie systeméw edukacji, opieki
zdrowotnej i spotecznej. Nalezy tez przeprowadzi¢ ankiety, aby zgromadzi¢ dane jakosciowe
dotyczgce rodzaju opieki i wsparcia, jakie chcieliby otrzymywac ludzie. Informacije te nalezy
nastepnie wykorzystac przy podejmowaniu przez wtasciwe organy decyzji w sprawie
rozwoju ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci.

Wymienione tutaj rodzaje danych sg przyktadowe, a wykazy nie sg w zadnym razie
wyczerpujgce. Podstawowg zasadg jest koniecznosé okreslenia potrzeb ludnosci w celu
stworzenia odpowiednich systemoéw opieki i wsparcia, ktére je spetnig®

2. OCENA ZASOBOW

Analize potrzeb nalezy uzupetni¢ o ocene dostepnych zasobow. Znajomos¢ zasobdw, ktére
sg juz dostepne lub stang sie dostepne po zakonczeniu procesu deinstytucjonalizacii,
pomoze w podjeciu decyzji o wykorzystaniu tych zasobow w opiece swiadczonej na
poziomie lokalnych spotecznosci oraz o ewentualnych niezbednych dodatkowych zasobach.

Ocena zasobow powinna obejmowac ponizej opisane elementy.
2.1. Ocena zasobow ludzkich

Ocena ta dostarcza informacji na temat zasobdéw ludzkich w obrebie systemu zaktaddéw
stacjonarnych oraz systeméw ochrony dzieci, opieki spotecznej, opieki zdrowotnej i edukacji,
np. liczby pracownikéw, ich kwalifikacji, wiedzy oraz umiejetnosci. Wiele oséb pracujgcych w
zakfadach stacjonarnych moze znalez¢ zatrudnienie przy swiadczeniu nowych ustug lub
wykonywac inne zadania w zreformowanym systemie. Pracownicy socjalni mogag
uczestniczy¢ w gromadzeniu informacji o potrzebach spotecznosci lub w organizaciji
kampanii uswiadamiajgcej. Na pozniejszym etapie cenne mogg okazac sie takze osoby

163 Jest to (szerokie) pojecie uzywane obecnie na catym $wiecie (np. organizacja World Network of Users,

Ex-Users and Survivors of Psychiatry postugiwala sie tym terminem podczas negocjacji dotyczgcych Konwencji
Organizacji Narodow Zjednoczonych o prawach os6b niepetnosprawnych). Termin ten obejmuje osoby, ktérym
postawiono diagnoze choroby psychicznej badz ktére sg okreslane lub postrzegane jako cierpigce na takg
chorobe; moze tez obejmowac osoby z zaburzeniami osobowosci. Osoby niepetnosprawne psychospotecznie sg
czasem okreslane jako uzytkownicy ustug w dziedzinie zdrowia psychicznego cierpigcy na ,chorobe psychiczng"
Iub ~zaburzenia psychiczne”. Zrodto: Mental Disability Advocacy Centre, www.mdac.info.

Zob. tez European Social Network, Developing Community Care, Part lll.1 ‘Strategic area needs
assessment and planning’ [,Rozwdj opieki $wiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci, czes¢ 111.1: Ocena
potrzeb w strategicznych obszarach i planowanie”], ESN, Brighton, 2011. Dokument jest dostepny pod adresem:
http://www.esn-eu.org/e-news12-march29-dcc-report.
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Swiadczgce podstawowe ustugi, na przyktad nauczyciele z doswiadczeniem w pracy z
dzie¢mi niepetnosprawnymi. W catym procesie mogg tez uczestniczy¢ inne osoby spoza
formalnych systemow opieki, jezeli posiadajg odpowiednig wiedze i umiejetnosci oraz
popierajg rozwoj ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci i spoteczenstwa
integracyjnego. Moga to by¢ dziatacze i eksperci z organizacji pozarzadowych lub grup

lokalnych, liderzy spotecznosci, wolontariusze oraz inne osoby*®.

2.2. Ocena zasobow finansowych

Niezbedna jest kompleksowa ocena kosztéw zwigzanych z utrzymaniem zaktadéw
stacjonarnych, aby zapewni¢ jak najefektywniejsze wykorzystanie zasobow przy planowaniu
nowych ustug. Nalezy uzyska¢ gwarancje, ze w miare spadku liczby oséb objetych opieka
instytucjonalng uwolnione $rodki bedg wykorzystywane na cele rozwoju ustug swiadczonych
na poziomie lokalnych spotecznosci. Dodatkowe informacje na temat planowania i
przekazywania srodkéw finansowych znajdujg sie w rozdziale 5.

2.3. Ocena zasobow materialnych

Obejmuije ona ocene panstwowych®® gruntéw i budynkéw, w ktorych mieszczg sie zakfady.
W zaleznosci od ich lokalizacji, stanu i wielko$ci budynki te mozna wynajac¢ lub sprzedac¢ w
celu zapewnienia srodkow na utrzymanie ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci. Nie nalezy ich natomiast wykorzystywac¢ jako stacjonarnych zaktadéw opieki
dtugoterminowej dla innych grup badz w dowolny inny sposob, ktéry mégtby skutkowac
izolacjg, wykluczeniem lub niskiej jakosci opieka.

Ponadto oceny zasoboéw fizycznych dostepnych w spotecznosci nalezy dokonaé wspdlnie z
wiadzami lokalnymi w ramach studium wykonalnosci (zob. sekcje 1.2. tego rozdziatu), aby
okresli¢, w jaki sposéb mogag one postuzy¢ do wsparcia integracji pensjonariuszy.

3. INFORMACJE O ISTNIEJACYCH USLUGACH SWIADCZONYCH NA POZIOMIE
LOKALNYCH SPOLECZNOSCI

Zanim powstang nowe ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci, wazne jest
zgromadzenie kompleksowych informacji na temat ustug, ktére funkcjonujg juz w
spotecznosci. Pomaga to unikng¢ ryzyka utrzymywania dwoch rownolegtych ustug, gdy nie
jest to w rzeczywistosci potrzebne, oraz przyczynia sie do skutecznego i efektywnego
wykorzystania dostepnych zasobow. Mogg na przyktad istnie¢ organizacje lub grupy
Swiadczgce juz pewne ustugi Swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci, ktére mozna
bytoby wykorzystac¢, aby wesprze¢ osoby opuszczajgce zaktady stacjonarne. Organizacje
takie mogg dysponowac¢ cennymi doswiadczeniami i zasobami, np. materiatami
edukacyjnymi, publikacjami fatwymi do zrozumienia dla oséb majgcych trudnosci w uczeniu
sie, planami szkoleniowymi lub narzedziami do planowania ustug dostosowanych do
indywidualnych potrzeb, ktére mogtyby by¢ wspotuzytkowane, aby unikngé powielania
wysitkow. Przydatnym narzedziem na tym etapie moze by¢ mapa uwidaczniajgca

165

Loe Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.

W niektorych krajach (np. w Niderlandach i Zjednoczonym Kroélestwie) znaczna cze$¢ zaktadow, w
szczegolnosci domow opieki dla oséb starszych, jest wtasnoscig sektora prywatnego.
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rozmieszczenie ustug w danym kraju lub regionie. Tworzeniu takiej mapy powinna zawsze
towarzyszy¢ ocena jakosci, dostepnosci i innych istotnych cech ustug. Analiza ustug nie
powinna koncentrowac¢ sie wytgcznie na ustugach socjalnych i opiece zdrowotnej. Nalezy
réwniez zajgc sie istniejgcymi ustugami w innych dziedzinach, takich jak edukacja,
zatrudnienie, rozrywka itp. Wazne jest, aby w proces ten byty zaangazowane wszystkie
wiasciwe instytucje na szczeblu lokalnym, regionalnym i krajowym.

Przyktadowe informacje o istniejgcych ustugach $wiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci

Rodzaj usfugi, np. centrum doradztwa, centrum szkoleniowe, opieka w warunkach
zblizonych do rodzinnych

Profil uzytkownikow, np. dzieci z trudno$ciami w uczeniu sie w wieku od 3 do 7 lat,
osoby niedofezne lub w podeszfym wieku

Pofozenie i dostepnosc

Pojemnosc, czyli mozliwosci zakwaterowania (w przypadku usfug stacjonarnych) lub
obsfugi uzytkownikow

Zasoby

Forma wfasnosci, np. prywatne lub paristwowe

Zrédfa finansowania, np. tymczasowe finansowanie w ramach projektu, finansowanie
przez panstwo

Studium przypadku nr 11: Zestaw narzedzi stuzgcy do strategicznego przegladu
systeméw opieki zdrowotnej, edukacji i ochrony socjalnej dla dzieci

Miedzynarodowa organizacja pozarzgdowa Lumos opracowata zestaw narzedzi stuzgcy do
strategicznego przegladu systemow opieki zdrowotnej, edukacji i ochrony socjalnej dla
dzieci. Zestaw ten obejmuije:

narzedzie do analizy zasobow i przeptywéw, pozwalajgce zgromadzi¢ wyczerpujgce
informacje na temat przyje¢ do danego zaktadu oraz wypiséw z niego; towarzyszy
mu kwestionariusz obserwacyjny dotyczacy kultury instytucjonalnej;

narzedzie do badania dziatalnosci stuzb socjalnych, za pomocg ktérego mozna
zgromadzi¢ informacje ilosciowe i jakosciowe na temat przypadkdéw, w jakich dzieci
oraz rodziny zwracajg sie o wsparcie do takich stuzb; towarzyszy mu ankieta dla
kierownikow wydziatow ds. ustug socjalnych;

serie ankiet przeznaczonych do oceny ustawodawstwa krajowego i lokalnych praktyk
w odniesieniu do m.in. ztego traktowania dzieci i ich zaniedbywania/ochrony w
przypadkach nagtych, opieki zapewnianej przez rodziny zastepcze, opieki
stacjonarnej, ustug profilaktycznych, wymiaru sprawiedliwosci dla nieletnich, opieki
zdrowotnej i wczesnych interwencji w ramach spotecznosci, edukacji wigczajgcej
oraz standardow i kontroli;

narzedzie stuzgce do szkolenia i weryfikacji kwalifikacji odpowiedniego personelu;
kwestionariusz dotyczacy terenu i budynku samego zaktadu; oraz

narzedzie do analizy finansowej przeznaczone do sporzadzenia prognozy kosztow
biezgcych nowych ustug, a takze catkowitego kosztu procesu przejscia od opieki
instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci.
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Taki zestaw narzedzi wdrozono w czterech krajach, a strategiczne przeglady
wykorzystano przy planowaniu catkowitej deinstytucjonalizacji (na poziomie krajowym
lub regionalnym). Sporzgdzone plany pomogty przekonac wtadze krajowe, regionalne
oraz lokalne, ze deinstytucjonalizacja jest wykonalna i okaze sie trwata. Wykorzystano je
tez przy ubieganiu sie o srodki.

Dodatkowe lektury:

Bilson, A. i Harwin, J., Changing minds, policies and lives: Improving Protection of Children
in Eastern Europe and Central Asia. Gatekeeping Services for Vulnerable Children and
Families [,Zmiana postaw, polityki i zycia: poprawa poziomu ochrony dzieci w Europie
Wschodniej i Azji Srodkowej. Kierowanie narazonych dzieci i rodzin na konsultacje
specjalistyczne”], UNICEF and World Bank, 2003.

Glashy, J., Robinson, S. i Allen, K., An evaluation of the modernisation of older people’s
services in Birmingham — final report. [,Ocena modernizacji ustug dla 0séb starszych w
Birmingham — raport koncowy”], Health Services Management Centre, Birmingham, 2011.

Mulheir, G. i Browne, K., De-Institutionalising and Transforming Children’s Services: A Guide
to Good Practice [,,Deinstytucjonalizacja i przeksztatcanie ustug dla dzieci: przewodnik po
dobrych praktykach”], University of Birmingham Press, Birmingham, 2007.

ARK, Hope and Homes for Children, The Audit of Social Services for Children in Romania
[,Audyt ustug socjalnych dla dzieci w Rumunii], 2012, streszczenie.

Narzedzia:

Better Care Network and UNICEF, Manual for the measurement of Indicators for children in
formal care [,Podrecznik pomiaru wskaznikow w przypadku dzieci objetych opiekg
formalng], 2009, dokument dostepny pod adresem:
http://www.unicef.org/protection/Formal_Care20Guide20FINAL.pdf.

SOS Children’s Villages International, Assessment tool for the implementation of the UN
Guidelines for the Alternative Care of Children [,Narzedzie oceny wdrozenia wytycznych
ONZ dotyczacych opieki zastepczej nad dzie¢mi”], SOS Children’s Villages International,
Austria, 2012, dokument dostepny pod adresem:
http://www.crin.org/docs/120412-assessment-t0ol-SOS-CV%20.pdf.

Lumos, Toolkit for the Strategic Review of Children’s Services [,,Zestaw narzedzi stuzacy do
strategicznego przegladu ustug dla dzieci”]. Aby uzyska¢ wiecej informacji i otrzymaé
przeszkolenie w zakresie korzystania z tego zestawu narzedzi, prosze skontaktowac sie z
info@lumos.org.uk.
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Rozdziat 3: Stworzenie strategii i planu dziatania

Strategia i plan dziafania na rzecz deinstytucjonalizacji oraz rozwoju usfug swiadczonych na
poziomie lokalnych spofecznosci powinny opierac sie na informacjach zgromadzonych w
trakcie oceny biezgcej sytuacji (zob. rozdziaf 2).

UmoZliwi to skoordynowane i systematyczne wdrazanie reform w skali krajowej lub
regionalne;.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych

Zgodnie z art. 4 ust. 1 KPON wszystkie panstwa strony zobowigzujg sie do ,zapewnienia i
popierania petnej realizacji wszystkich praw cztowieka i podstawowych wolnosci wszystkich
0s0b niepetnosprawnych”. Aby realnie wypetni¢ to zobowigzanie, powinny one podjg¢
konkretne dziatania w celu stworzenia alternatywy dla opieki instytucjonalnej. Wymaga to
ustanowienia jasnych, mierzalnych i okreslonych w czasie planéw dziatania z konkretnymi
celami. Zaleca sie, aby krajowe strategie zawieraty m.in. docelowg date zamkniecia
zakfadow, harmonogram okreslajgcy mierzalne postepy, zakaz przyje¢ do zaktadow opieki
dtugoterminowej oraz uznanie potrzeby opracowania jednoznacznych standardéw dla
wszystkich ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, jak tez postanowienie,
ze takie standardy zostang opracowane w Scistej wspoétpracy z organizacjami
reprezentujgcymi osoby niepetnosprawne i ich rodzinami itp'®’. Zobowigzania te powinny i$¢
w parze z dziataniami na rzecz zwiekszenia potencjatu opieki rodzinnej i sSrodowiskowej
badz ze wsparciem majagcym zagwarantowac, ze zaktady nie zostang zamkniete przed
wdrozeniem odpowiednich ustug. Strategiom i planom dziatania powinien réwniez
towarzyszy¢ budzet, w ktérym zostanie wskazany sposob finansowania nowych ustug.

1. UCZESTNICY | PROCES

Dobrg strategie i plan dziatania, ktére uwzglednig potrzeby i aspiracje zaangazowanych
o0sbb oraz zapewnig skoordynowang reakcje w roznych dziedzinach, mozna stworzy¢
jedynie przy szerokim udziale wszystkich zainteresowanych stron. Udziat powinni wzigé
decydenci ze wszystkich wtasciwych resortéw, w tym odpowiedzialnych za ochrone dzieci,
opieke zdrowotng, edukacje, kulture, rozrywke, prace, niepetnosprawnosc, transport i
finanse. W procesie powinny od samego poczgtku uczestniczy¢ podmioty inne niz
panstwowe, tj. osoby, ktdre bedg lub mogg korzystaé z ustug wraz z ich organizacjami i
rodzinami oraz swiadczeniodawcami. Zaangazowanie $wiadczeniodawcoéw pomoze krzewic
istniejgce juz dobre praktyki. Jednoczesnie udziat tych zainteresowanych stron
zagwarantuje, ze dokumenty strategiczne beda odzwierciedla¢ rzeczywiste potrzeby i
interesy osob najbardziej dotknietych problemami. W wielu przypadkach jednak interesy
uzytkownikéw i ich rodzin mogg by¢ odmienne. Dlatego tez bardzo wazne jest, aby
zapewnic€ rzeczywiste zaangazowanie obydwu stron w caty proces.

167 Parker, C., A Community for All: Implementing Article 19, A Guide for Monitoring Progress on the

Implementation of Article 19 of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities [,Spotecznos¢ dla
wszystkich: wdrazanie art. 19. Podrecznik monitorowania postepéw we wdrazaniu art. 19 Konwencji o prawach
0s0b niepetnosprawnych”], Open Society Public Health Program, Open Society Foundations, 2011, s. 17-18.
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Podejscie do reform bedzie zaleze¢ od kontekstu krajowego oraz odzwierciedla¢ poglady
zainteresowanych stron na temat ksztattu pozgdanych zmian. Oczekiwania, ze strategia
deinstytucjonalizacji wyjdzie jednoczes$nie naprzeciw potrzebom i wymaganiom wszystkich
grup uzytkownikéw (dzieci, os6b niepetnosprawnych, oséb majgcych problemy ze zdrowiem
psychicznym oraz oso6b starszych), moga okazac sie nierzeczywiste. Kazdy kraj bedzie
musiat okresli¢ wtasciwy punkt wyjscia dla reform na podstawie catosciowej oceny sytuaciji.

Czesto warto zaczg¢ tam, gdzie istnieje juz wola reform po stronie politykow lub
spotecznosci. Na przyktad w jednym z krajow kryzys w zaktadzie dla niepetnosprawnych
dorostych stat sie katalizatorem programu deinstytucjonalizacji oséb dorostych. Plany dla
dzieci opracowano dopiero pézniej. W innych krajach czesciej zaczynano od ustug dla
dzieci.

Studium przypadku nr 12: Regionalne planowanie ustug socjalnych w Butgarii

W ostatnim dziesiecioleciu w Butgarii ustugi rodzinne i srodowiskowe dla dzieci oraz
dorostych potrzebujgcych opieki lub wsparcia opracowywano niejednokrotnie bez jasnej
krajowej strategii czy planu. Doprowadzito to do nierbwnomiernego rozmieszczenia takich
ustug w kraju, uzaleznionego gtéwnie od zdolnosci poszczegdlnych gmin w zakresie
planowania i wdrazania dziatan oraz dostepnych srodkéw finansowych. Skutkiem tego byt
niejednakowy dostep potencjalnych uzytkownikow do ustug.

Regionalne planowanie ustug wprowadzono w Butgarii w 2009 r., poczgtkowo jako projekt
pilotazowy w trzech regionach, a od 2010 r. we wszystkich 28 regionach kraju. Celem tego
podejscia do planowania, ktére bazuje na odpowiednich ramach prawnych, jest poprawa
koordynacji ustug socjalnych na szczeblu regionalnym, aby przyczynié¢ sie do bardziej
réwnomiernego rozmieszczenia ustug i usprawnienia wspotpracy miedzy zainteresowanymi
stronami. Z udziatem najwazniejszych podmiotow panstwowych i innych na szczeblu
regionalnym opracowano piecioletnie strategie (2011-2016) rozwoju ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci. Strategie te sg zgodne z politykg rzadu w sprawie
deinstytucjonalizacji i osadzone w konkretnym kontekscie lokalnym po dokonaniu oceny
potrzeb oraz zasobdw. W procesie tym udziat wziety wszystkie wkasciwe podmioty
panstwowe i inne.

Takie regionalne podejscie do planowania cieszy sie poparciem wszystkich
zainteresowanych stron na szczeblu lokalnym, cho¢ jego wyniki bedg dopiero oceniane.

2. STRATEGIA
2.1. Informacje ogoélne

Strategia jest dokumentem politycznym okreslajagcym ogdélne ramy reform opieki spotecznej i
innych systemow zmierzajgcych do:

e zamkniecia zaktadow;
e rozwoju ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotfecznosci; oraz
e rozwinigcia podstawowych ustug sprzyjajgcych wigczeniu.
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W zaleznosci od kontekstu krajowego strategia taka moze zostaé stworzona na szczeblu
krajowym lub regionalnym. Zapewni ona skoordynowane, catosciowe i systematyczne
wdrazanie reform.

Niewatpliwie najwazniejszym zadaniem strategii jest zagwarantowanie, aby przy wdrazaniu
reform najwiekszy nacisk potozono na osoby, ktére korzystajg z ustug lub ich potrzebuja.
Staboscig wielu reform jest to, ze skupiajg sie one wytgcznie na przeksztatcaniu ustug i
realokacji srodkow. Skutkiem koncentracji na zagadnieniach og6inych moze by¢
zaniedbanie potrzeb poszczegélnych uzytkownikow'®,

Wytyczna nr 4: Sktadniki strategii deinstytucjonalizaciji

o Wartosci i zasady.

e Srodki zapobiegajgce umieszczaniu w zaktadach i rozdzielaniu rodzin wraz ze $rodkami
wspierajgcymi przejscie od opieki instytucjonalnej do zycia w rodzinie lub w
spotecznosci.

e Srodki poprawiajgce funkcjonowanie systeméw ochrony dzieci, opieki spotecznej, opieki
zdrowotnej i edukaciji.

e Srodki poprawiajgce wydajnosé pracownikow.

e Srodki zapewniajgce réwny dostep do ustug powszechnych, w tym opieki zdrowotne;j,
edukacji, mieszkalnictwa i transportu.

e Srodki wspierajgce wigczenie spoteczne i walke z ubdstwem.

e Ustanowienie krajowych standardow jakosci i sprawnego systemu kontroli
swiadczonych ustug.

o Dziatania podnoszgce swiadomosé.

e  Zmiany ram prawnych niezbedne do realizacji strategii.

¢ Mechanizmy finansowe wspierajgce realizacje strategii.

Studium przypadku nr 13: Strategia deinstytucjonalizacji systemu opieki spotecznej i
opieki zastepczej nad dzieémi w Stowacji (zwana dalej , Strategig”)*®®

Strategia jest dokumentem celowo zwieztym. W zasadzie jest ona deklaracjg polityczng, w
ktorej przedstawiono argumenty za deinstytucjonalizacjg, a ponadto opisano najnowsze
tendencje w polityce unijnej i miedzynarodowej oraz zobowigzania Stowacji, jak rowniez
aktualng sytuacje w zakresie ustug socjalnych i opieki nad dzie¢mi. W strategii wskazano
przyktady dobrych praktyk, ale przede wszystkim skupiono sie na najwazniejszych zasadach
deinstytucjonalizacji i przedstawiono gtéwne srodki wykonawcze oraz dokumenty wraz z
harmonogramem ich przyjecia.

Strategie rozwinieto w dwoéch krajowych planach dziatania (zwanych dalej ,KPD”), kt6re
powinny postuzy¢ do jej wdrozenia:

168 Goering, P. i in., Review of Best Practices in Mental Health Reform [,Przeglad najlepszych praktyk w

dziedzinie reformy opieki psychiatrycznej’], Minister of Public Works and Government Services Canada, 1996.
Zatwierdzona uchwatg rzgdu nr 761/2011 z dnia 30 listopada 2011 r.
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1. KPD w zakresie przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na
poziomie lokalnych spotecznosci w sektorze ustug socjalnych w latach 2012—2015.

2. KPD/dokument zawierajgcy koncepcje dotyczgce wykonywania orzeczeh sgdowych
zwigzanych z domami dziecka na lata 20122015, z planami do roku 2020"".

2.2. Zasady

W strategii nalezy sformutowac jasng wizje przysziego systemu opieki opartg na zasadach i
wartosciach zapisanych w miedzynarodowych dokumentach dotyczgcych praw cztowieka,
takich jak Konwencja o prawach dziecka ONZ, wytyczne ONZ dotyczgce opieki zastepczej
nad dzieé¢mi, KPON, deklaracja madrycka i plan dziatania w kwestii starzenia sie
spoteczenstw, EKPC oraz w innych stosownych dokumentach. W odniesieniu do dzieci
wigze sie to na przyktad z uznaniem zasad koniecznosci i odpowiedniosci, tj. potrzebg
dopilnowania, aby dzieci nie byty niepotrzebnie umieszczane pod opiekg zastepcza, a w
przypadkach gdy swiadczona jest opieka poza domem, zapewnienia odpowiednich
warunkéw oraz zgodnosci takiej opieki z prawami, potrzebami i najlepszym interesem

dzieckal’.

W strategii nalezy réwniez na przyktad zawrze¢ zapisy, ze wszystkie dzieci, w tym takze
niepetnosprawne, powinny wzrastac i wychowywac¢ sie w srodowisku rodzinnym; ze
wszystkie dzieci majg rowne prawa, w zwigzku z czym dzieci niepetnosprawne maja takie
same prawa do zycia w rodzinie, edukacii i opieki zdrowotnej jak inne dzieci'”. Wymagaé to
bedzie zmiany w sposobie ogblnego postrzegania 0séb niepetnosprawnych (nie jako
pacjentow i biernych odbiorcow opieki, lecz jako rownoprawnych obywateli); niezbedne bedg
tez dziatania na rzecz ich petnego uczestnictwa w zyciu spotecznym oraz integracji, jak tez
umozliwienia im wyboru, kontroli i niezaleznosci. Oznacza to rowniez, ze prawa 0séb
starszych do godnego i niezaleznego zycia oraz do uczestniczenia w zyciu spotecznym i

kulturalnym powinny stanowi¢ podstawowy drogowskaz przy zapewnieniu im opieki.
2.3. Skladniki strategii deinstytucjonalizacji
2.3.1. Profilaktyka oraz przejscie do spotecznosci i niezaleznego zycia

Kompleksowa strategia deinstytucjonalizacji musi skupia¢ sie rownoczesnie na dwoch
obszarach, takich jak:

i.srodki zapobiegajace umieszczaniu os6b w zaktadach oraz potrzeba opieki
zastepczej

170 Zatwierdzony przez Ministerstwo Pracy, Spraw Spotecznych i Rodziny (MPSSiR) Republiki Stowackiej

w dniu 14 grudnia 2011 r.
e Plan przeksztatcenia i deinstytucjonalizacji opieki zastepczej dla dzieci zatwierdzony przez Ministerstwo
Pracy, Spraw Spotecznych i Rodziny Republiki Stowackiej w dniu 14 grudnia 2011 r.

172 Wytyczne ONZ dotyczace opieki zastepczej nad dzieémi, pkt 21.
173 Dodatkowe informacje — zob. Mulheir, G., op. cit.
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W przypadku dzieci oznacza to wsparcie i pomoc dla rodzin oraz rodzicéw, aby
zapobiec oddzieleniu dzieci. W przypadku oséb starszych oznacza to opracowanie
polityki, ktéra pozwoli im pozosta¢ we wlasnych domach tak dtugo, jak bedzie to
mozliwe, i cieszyc¢ sie niezaleznoscia.

ii. srodki majace na celu powro6t do spotecznosci osdb objetych obecnie
opiekg instytucjonalng i wspieranie ich w niezaleznym zyciu

W przypadku dzieci oznacza to, ze priorytet nalezy przyznac reintegracji z rodzing
biologiczna lub rozszerzong, jak tez rozwojowi rodzinnych i zblizonych do rodzinnych
form opieki nad tymi dzie¢mi, dla ktérych powr6t do rodziny nie jest rozwigzaniem
wiasciwym. W przypadku os6b niepetnosprawnych, w tym os6b majgcych problemy
ze zdrowiem psychicznym i oséb starszych, priorytet nalezy przyznaé¢ rozwigzaniom
wspierajgcym ich niezalezne zycie w spotecznosci, we wtasnych mieszkaniach.
Domy dla grup i inne podobne ustugi stacjonarne tgczgce zakwaterowanie z opiekg
nie powinny by¢ postrzegane jako standardowa alternatywa dla tradycyjnych
zaktaddw (zob. rozdziat 5).

2.3.2. Finansowanie

Nalezy wskazaé¢ zasady, na ktérych finansowana bedzie realizacja strategii: jakie srodki sg
juz dostepne, jakie stang sie dostepne po zamknieciu zaktadow, jakie dodatkowe Srodki
zostang udostepnione i z jakich zrodet (zob. rozdziat 6). Istotnym czynnikiem powodzenia
reformy jest dopilnowanie, aby srodki przeznaczone obecnie na utrzymanie zakfadow
stacjonarnych podlegaty ochronie i zostaty przekazane na rozw6j nowych ustug
swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci (wyodrebnienie srodkéw). Wazne jest tez
zapewnienie stabilnosci finansowania po zakonczeniu realizacji strategii i planu dziatania. W
wielu krajach waznym zrédtem finansowania beda fundusze strukturalne UE.

2.3.3. Wiaczenie spoteczne

W strategii nalezy zawrze¢ wyrazne zobowigzanie do dziatania na rzecz wtgczenia
spotecznego. Zamkniecie zakfadow i rozwoj ustug na poziomie lokalnych spotecznosci to
zaledwie jeden z aspektdéw tego procesu. Nalezy wdrozy¢ srodki majgce zapewnic
integracyjny charakter i powszechng dostepnosc¢ ustug publicznych, takich jak opieka
zdrowotna, edukacja, coaching osobisty i zawodowy, mieszkalnictwo, transport oraz kultura,
niezaleznie od wieku lub uposledzenia uzytkownikow. Powinny im towarzyszy¢ dziatania
majgce na celu zmniejszenie ubdstwa, ktére pozostaje jednym z gtéwnych powodow
umieszczania oséb w zaktadach w wielu krajach. Polityka stuzgca zwalczaniu ubdstwa i
dziataniu na rzecz wigczenia spotecznego jest zgodna z celem strategii ,Europa 2020”,
ktérym jest zmniejszenie liczby 0oséb zyjacych w ubdstwie i wykluczonych spotecznie.

2.3.4. Standardy jakosci $wiadczenia ustug'™

174 Zalecenie Komitetu Ministrow dla panstw cztonkowskich nr CM/REC(2010)2 w sprawie

deinstytucjonalizacji dzieci niepetnosprawnych i ich zycia w spotecznosci.
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W strategii nalezy przewidzie¢ ustanowienie jasnych standardéw swiadczenia ustug, ktore
powinny zostac okreslone na szczeblu krajowym i podlegac kontroli. Chociaz ustugi bedag
planowane i swiadczone na szczeblu lokalnym lub regionalnym, ustalenie wspdélnych
standardéw powinno by¢ obowigzkiem rzgdu. Standardy te powinny by¢ powigzane z
prawami cztowieka i jakoscig zycia uzytkownikdw, nie zas koncentrowac sie na
zagadnieniach technicznych (zob. rozdziat 9). Wspdlny zestaw standardéw powinien
dotyczy¢ wszystkich ustug niezaleznie od tego, czy sg one swiadczone przez organizacje
pozarzgdowe czy komercyjne, wiadze lokalne badz panstwo. Nalezy wskazac, ze standardy
te muszg stanowi¢ element krajowego systemu kontroli jakosci ustug. Standardy sg
narzedziem kontrolnym; bez systeméw kontroli oraz interwencji w sytuacjach, gdy nie sg one
spetnione, poprawa jakosci ustug bedzie zapewne nieréwnomierna.

Nalezy wprowadzi¢ publiczny system niezaleznego przegladu ustug i oceny ich jakosci, jak
tez promowac wdrazanie przez swiadczeniodawcodw wewnetrznych systemow zarzgdzania
jakoscig. Skuteczne systemy oceny powinny stuzy¢ do badania nie tylko dziatalnosci
ustugowej $wiadczeniodawcdw, ale tez jej rezultatéw z punktu widzenia uzytkownikéw ustug.

2.3.5. Ramy prawne

Dotychczasowe ramy prawne nalezy poddac przegladowi i poprawi¢ je w celu usuniecia
wszystkich przeszkéd w pomysinej realizacji reform. Ustawodawstwo powinno wspierac
petne wigczenie i udziat réznych grup w spoteczenstwie zgodnie z najwazniejszymi
dokumentami miedzynarodowymi i europejskimi dotyczgcymi praw cztowieka. Nalezy takze
ustanowi¢ ramy prawne niezbedne do $wiadczenia ustug, ich finansowania i dostepu do
nich, zeby zapewnic trwate swiadczenie ustug (zob. rozdziat 4). Nieodzowne sg czesto
reformy prawne i regulacyjne umozliwiajgce rozwoj wszystkich wymaganych ustug na
poziomie lokalnych spotecznosci, aby wprowadzi¢ nowe rodzaje ustug (np. specjalistyczng
opieke zastepczg) lub nowe zawody (np. terapeuty zajeciowego).

2.3.6. Wydajnos$¢ pracownikow

Rola pracownikéw ustawowego systemu opieki jest kluczowa w realizacji reform. Mozna
rozwazy¢ réznorodne srodki zwiekszajgce wiedze i umiejetnosci personelu oraz
zapewniajgce mu odpowiednie wsparcie, takie jak szkolenia i nadzér. Najwiekszym
wyzwaniem jest jednak zmiana kultury systemowej stuzgca zaradzeniu istniejgcym
postawom, nacechowanym uprzedzeniami wobec uzytkownikow ustug. Nalezy zauwazy¢, ze
wielu pracownikéw jest nisko optacanych i nieprzeszkolonych. Zapewnienie opieki w
zaktadach, w ktérych liczba pracownikéw w stosunku do liczby uzytkownikow jest
niewystarczajgca, czesto sprowadza sie do zapewnienia pensjonariuszom jedynie minimum
opieki fizycznej. Pracownicy nie majg wiekszej satysfakcji ze swojej pracy i zakfad czesto
wptywa na nich podobnie jak na podopiecznych. Konieczne sg konkretne dziatania, aby

personel stat sie motorem zmian, a nie stawiat im oporu®”.

2.3.7. Potencjat systemdw ochrony dzieci i opieki spotecznej

175 Mulheir, G. i Browne, K., op. cit., s. 100-103, 107.
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Skuteczne funkcjonowanie systemow ochrony dzieci i opieki spotecznej ma zasadnicze
znaczenie dla pomysinej realizacji reform. Trudnosci nalezy przeanalizowac, wdrazajac
odpowiednie srodki w celu zapewnienia wystarczajgcej liczby pracownikdw i sprawnej
koordynacji. Nalezy tez ustanowi¢ efektywne mechanizmy zapobiegajgce oddzielaniu dzieci
od rodzin, aby rodziny te mogty otrzymac pomoc od odpowiednich stuzb, a dzieci unikng¢
zbednego obejmowania ich opiekg zastepczg i umieszczania w zaktadach'™.

Wytyczna nr 5: Polityka ochrony dzieci i dorostych

W ramach strategii reform nalezy opracowac¢ polityke ochrony dzieci zawierajgca zapisy
dotyczgce reakcji na obawy zwigzane z ich bezpieczehstwem. Polityka ta powinna
obejmowac nastepujgce zagadnienia:

e dzieci zagrozone bezposrednio;

e zarzuty wysuwane wobec cztonkdw personelu;

e potrzebe umieszczenia dzieci zagrozonych w zaktadzie; oraz

e interwencje kryzysowe (np. aby zapobiec drastycznemu zaniedbywaniu lub ztemu
traktowaniu).

Trzeba tez ustanowi¢ polityke ochrony osob dorostych szczegolnej troski zagrozonych ztym
traktowaniem, aby zapewni¢ natychmiastowg i skuteczng reakcje w przypadkach ztego

traktowania lub zagrozenia nim*"’.

Nalezy zauwazy¢, ze w tym kontekscie ,ochrona dziecka” odnosi sie wytacznie do ochrony
dzieci przed ztym traktowaniem i zaniedbywaniem. Nie powinno sie jej myli¢ z szerszym
znaczeniem terminu ,,ochrona dziecka” obowigzujgcym w niektorych krajach w odniesieniu
do systemow opieki nad dzie¢mi wymagajacymi szczegolnej troski.

2.3.8. Podnoszenie swiadomosci

Reformom we wszystkich dziedzinach powinny towarzyszy¢ dziatania na rzecz podnoszenia
Swiadomosci. Negatywne postawy wobec niektorych grup oraz mity na ich temat czesto
utrudniajg rozwoj sSrodowiskowych form opieki, wiec nalezy im zaradzi¢ we wtasciwym
czasie. Wazne jest réwniez zaplanowanie dziatan poszerzajgcych wiedze oséb i rodzin
bedacych uzytkownikami (lub potencjalnymi uzytkownikami) ustug na temat wsparcia
dostepnego w spotecznosci. Jest to szczegodlnie wazne w przypadku rodzin, gdyz
opiekunowie rodzinni nie zawsze bywajg swiadomi wtasnych potrzeb (,ukryci
opiekunowie™®). Wazne jest wreszcie systematyczne angazowanie w dziatania i

176

UNICEF, op. cit., 2010.
177

Department of Health and Home Office, No Secrets: Guidance on developing and implementing multi-
agency policies and procedures to protect vulnerable adults from abuse [,Bez sekretow: wskazowki dotyczgce
opracowania i wdrazania miedzyresortowej polityki oraz procedur ochrony oséb dorostych szczegoéinej troski
przed ztym traktowaniem”], 2000, dokument dostepny pod adresem:
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh_4074540.p

df.
178

Grundtvig Learning Partnership, op. cit.
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informowanie funkcjonujgcych w danej spotecznosci stuzb oraz organdw, z ktérymi
kontaktujg sie ludzie potrzebujgcy, w tym lekarzy rodzinnych, stuzb socjalnych, wtadz
lokalnych i organizacji religijnych. W dziataniach tych fundamentalng role moga odegraé
organizacje pozarzgdowe.

2.3.9. Moratorium

Za jeden z gtbwnych warunkdéw powodzenia strategii deinstytucjonalizacji uznawane jest
zobowigzanie do zaprzestania budowy nowych zakfadéw'”®. Réwnie wazna jest potrzeba
wstrzymania przyjec do zaktadow, ktore sg wtasnie zamykane. Trzeba tutaj zaradzi¢
pewnym problemom — kierownictwo zaktadow moze dostrzegaé korzysci finansowe z
wypehienia wolnych miejsc, a wtadze lokalne mogg czuc presje, aby liczba dzieci w takich
obiektach pozostawata duza w sytuacji, gdy kwoty przydzielane na kazde dziecko w
wiekszych zaktadach sg wyzsze. Brak srodowiskowych ustug wsparcia moze rowniez
skfania¢ kierownictwo do dalszego przyjmowania pensjonariuszy, mimo ze zaktad jest
przeznaczony do zamkniecia. Wigze sie to jednak z ryzykiem ciggtego op6zniania tej
procedury.

W celu zmniejszenia liczby dzieci otaczanych opieka instytucjonalng mozna wprowadzié
moratorium, ktbremu mogg towarzyszy¢ wysitki na rzecz zachecenia wtadz lokalnych, aby

inwestowaty w rozwéj ustug profilaktycznych™®.

Trzeba jednak dopilnowaé, aby catkowitego moratorium na przyjecia do zaktadoéw nie
wprowadzono do chwili stworzenia odpowiednich ustug dla dzieci, ktére wymagajg opieki
zastepczej w jakiejkolwiek formie. Moratorium powinno by¢ wprowadzane stopniowo i
réwnolegle z rozwojem ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci. W jednym
z krajow, w ktérym wprowadzono moratorium na przyjmowanie dzieci do zaktadow, wzrosta
liczba dzieci pozostajgcych przez dtugi okres na oddziatach potozniczych lub pediatrycznych
szpitali, gdzie warunki bywaty czesto gorsze niz w zaktadach. Niekorzystnie wptywato to na

zdrowie i rozwdj tych dzieci®.

2.3.10. Organizacje uzytkownikéw

Wazna rola organizacji uzytkownikdéw we wspieraniu integracji uzytkownikéw ustug powinna
znalez¢ odzwierciedlenie w ustawodawstwie i zasadach finansowania. Ustugi wspierajgce
niezalezne zycie swiadczone przez wiele takich organizacji, takie jak wzajemne wsparcie,
szkolenia w dziedzinie reprezentowania interesow, informowanie oraz doradztwo, nalezy
postrzegac jako sktadnik zestawu ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci
finansowanych przez panstwo. Organizacje te powinny ponadto by¢é zaangazowane w
proces podejmowania decyzji na szczeblu krajowym, regionalnym i lokalnym. Organizacje
reprezentujgce uzytkownikow ustug psychiatrycznych/w dziedzinie zdrowia psychicznego
powinny brac udziat na rownych prawach we wszystkich pracach, podczas ktérych
prowadzone sg konsultacje z organizacjami os6b niepetnosprawnych.

179 Raport DECLOC.
180 Eurochild, De-institutionalisation and quality alternative care for children in Europe: Lessons learned and
the way forward [, Deinstytucjonalizacja i wysokiej jakosci opieka zastepcza dla dzieci w Europie — wyciggniete
whnioski oraz droga na przyszto$¢”], dokument roboczy, 2012.

Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.
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Czasem uczestnictwo uzytkownikow i ich organizacji ma charakter symboliczny — chodzi o
to, aby pokaza¢ spoteczenstwu, ze sg oni zaangazowani, cho¢ w rzeczywistosci nie majg
znaczgcego lub zadnego wptywu na podejmowane decyzje. Zasady spoteczenstwa
obywatelskiego i demokracji uczestniczacej nakazujg realne zaangazowanie uzytkownikow,
ktérzy powinni mie¢ wiekszg kontrole nad projektowaniem oraz wdrazaniem ustug. W
przypadku oséb majgcych trudnosci ze zrozumieniem i komunikacja, takich jak dzieci oraz
osoby niepetnosprawne intelektualnie, nalezy poswieci¢ dodatkowy czas i zasoby, aby
zapewni¢ ich realny udziat.

2.3.11. Projekty demonstracyjne i pilotazowe

Wdrozeniu nowej polityki lub programoéw czesto towarzyszg projekty demonstracyjne.
Pokazujg one, jak wprowadzane zasady dziatajg w praktyce, i spetniajg funkcje edukacyjna.
W kontekscie deinstytucjonalizacji takie projekty mozna wykorzystac, aby zdobyc¢
do$wiadczenie w dziedzinie rozwoju i wdrazania innowacyjnych ustug'®? oraz rozwingé
zdolno$¢ do zarzadzania programami reform na wiekszg skale. Ponizej przedstawiono
przyktad projektu demonstracyjnego w Republice Motdawiii.

Studium przypadku nr 14: Inicjatywa , Motdawia — spoteczno$é dla wszystkich” '3

Spedziwszy wiekszos¢ dotychczasowego zycia w zakfadzie stacjonarnym w Mofdawii, 27-
letni obecnie lon powrdcit do rodzinnej wioski Oxentea. Przy wsparciu lokalnej spofecznosci
stawia teraz na rodzinnej ziemi wfasny dom, a w ogrodzie uprawia warzywa. ,Chce wykopac
studnie, zeby nie nosi¢ wody z daleka. Chce tez hodowac ptaki i zwierzeta. Musze kupic
narzedzia potrzebne do pracy w domu i ogrodzie. W domu przydajg sie rézne narzedzia.
Zeby je kupié, potrzebuje pieniedzy, wiec szukam pracy we wsi — przy zbiorze kukurydzy,
winogron [...]"

Zakres

Inicjatywa ,Motdawia — spotecznosc¢ dla wszystkich” jest projektem demonstracyjnym
dotyczgcym deinstytucjonalizacji os6b niepetnosprawnych umystowo®®* w Motdawii*®®.
Celem tego pilotazowego projektu jest przebudowa stacjonarnego systemu opieki dla oséb
niepetnosprawnych w Motdawii poprzez zamkniecie zaktadu dla niepetnosprawnych
umystowo chtopcéw i mezczyzn w Orhei oraz zastgpienie go ustugami i wsparciem
srodowiskowym. Aby zapewni¢ trwate przejscie od zycia w zaktadzie do zycia w
spotecznosci, nacisk potozono takze na opracowanie polityki i ustawodawstwa oraz budowe
lokalnych zdolnosci zarzgdzania projektami deinstytucjonalizacji i Swiadczenia wysokiej

jakosci opieki swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci.

Informacje ogoélne

182 Raport DECLOC, s. 103.

183 Opracowanie to przedstawita Raluca Bunea z Open Society Mental Health Initiative w Budapeszcie.
184 Inicjatywa ,Motdawia — spotecznos¢ dla wszystkich” wykorzystuje termin ,,0soby niepetnosprawne
umystowo” w odniesieniu do oséb niepetnosprawnych intelektualnie oraz majgcych problemy ze zdrowiem
psychicznym.

185 Inicjatywa jest wynikiem wspétpracy Open Society Mental Health Initiative (MHI)/Soros Foundation —
Moldova (SFM), Ministerstwa Pracy, Opieki Spotecznej i Rodziny oraz Keystone Human Services International
USA (KHSI)/Keystone Human Services International Moldova Association (KHSIMA).
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System opieki nad osobami niepetnosprawnymi i wsparcia dla nich w Motdawii bazuje
gtéwnie na zaktadach. Wiele os6b niepetnosprawnych, w szczegélnosci umystowo, jest
izolowanych w duzych placéwkach stacjonarnych lub pozostaje bez wsparcia w swoich
domach. Ludzie tacy sg wykluczeni z zycia spotecznego, nie majgc dostepu do edukacji ani
zatrudnienia. W ostatnich latach Motdawia poczynita kroki w kierunku wigczenia
spotecznego 0s6b niepetnosprawnych, a nastepnie przyjeta odpowiednig strategie i
ratyfikowata KPON. Rozpoczeta rowniez proces reformy systemu opieki stacjonarnej dla
dzieci, jednak dzieci niepetnosprawne umystowo nie byly uwzgledniane w tym procesie do
chwili wdrozenia inicjatywy ,Motdawia — spotecznos¢ dla wszystkich”.

Zmianom w polityce krajowej nie towarzyszyly od samego poczatku praktyczne srodki
stuzgce wprowadzeniu ich w zycie. W chwili powstania inicjatywy pod koniec 2008 r.
ustawodawstwo i mechanizmy finansowania pomocy spotfecznej oraz ustug oswiatowych
uwzgledniaty wytgcznie zaktady. Nieliczne ustugi na poziomie lokalnych spotecznosci byty
Swiadczone przez organizacje pozarzgdowe i finansowane gtéwnie przez darczyncow.
Nawet NGO dysponowaty bardzo ograniczonymi mozliwosciami wspierania dzieci z
uposledzeniem umiarkowanym oraz gtebokim i wkasciwie nie byty w stanie pomagac
niepetnosprawnym umystowo osobom dorostym w obrebie spotecznosci.

Efekty

Inicjatywa ,Motdawia — spotecznosc¢ dla wszystkich” okazata sie sukcesem,
zapoczagtkowujgc proces przechodzenia od ustug instytucjonalnych do srodowiskowych oraz
dowodzac, ze wszyscy ludzie niepetnosprawni umystowo mogg zy¢ w spotfeczenstwie, gdy
zapewni sie im odpowiednie wsparcie i ustugi. Zapisy o systemie ustug na poziomie
lokalnych spotecznosci wigczono do polityki i ustawodawstwa, a srodki przydzielane
zakfadom udato sie przeznaczy¢ na finansowanie takich ustug. Cho¢ do zamkniecia zaktadu
pozostaje jeszcze diuga droga, dotychczasowe sukcesy przyspieszyty tempo reform, torujgc
pensjonariuszom droge do zycia w spotecznosci oraz ktadgc podwaliny pod system opieki
Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci uwzgledniany w prowadzonej polityce i
przepisach prawa.

Najwazniejsze rezultaty

e Ponad 70 os6b opuscito zaktady dzieki reintegracji z rodzinami lub umieszczeniu w
rodzinach zastepczych, mieszkaniach wspoélnych/rodzinnych oraz komunalnych.

e Zamiast umiesci¢ w zaktadzie ponad 40 oséb, objeto je ustugami Swiadczonymi na
poziomie lokalnych spotecznosci.

e Uzupetniono ramy polityczne dzieki przyjeciu przez parlament strategii i ustawy o
wigczeniu spotecznym osdéb niepetnosprawnych oraz ratyfikacji KPON.

e Przyjeto prawodawstwo wtorne dotyczace ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci: wszystkie ustugi pilotowane w zakresie inicjatywy zostaty uregulowane w
prawodawstwie wtornym, przyjeto takze krajowy mechanizm przenoszenia srodkow z
zaktadow stacjonarnych do ustug swiadczonychna poziomie lokalnych spotecznosci.

o Wiele powstatych ustug otrzymuje finansowanie z budzetu panstwa za posrednictwem
wiadz lokalnych.

e W szkotach powszechnych w kilku regionach kraju zapewniono zdolnosci i zasoby
umozliwiajgce integracje dzieci niepetnosprawnych.
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o Dzieki dziataniu mobilnych zespotéw podstawowe wsparcie srodowiskowe jest dostepne
na terenie catego kraju.

e Krajowe media regularnie przedstawiajg historie sukcesu z zycia osob
niepetnosprawnych i ich rodzin, co pomaga wyeliminowa¢ pietno zwigzane z
niepetnosprawnoscig oraz zmieni¢ postawy spotecznosci.

Wyzwania

Deinstytucjonalizacja jest procesem ztozonym. Dzieki ustanowionej w 2008 r. inicjatywie
».Motdawia — spotecznosc¢ dla wszystkich” w ciggu ostatnich czterech lat 110 os6b zostato
przeniesionych z placowki w Orhei do spotecznosci lub w ogéle nie trafito do tego zaktadu.
W Orhei nadal przebywa 250 0s6b, a w podobnych zaktadach w catym kraju — kilka tysiecy.
Aby umozliwi¢ zycie w spotecznosci wszystkim osobom niepetnosprawnym w Motdawii,
niezbedna jest silna i trwata wola polityczna oraz zasoby, ktére pozwolg wesprze¢ catkowite
przejscie od opieki instytucjonalnej do opieki swiadczonej przez lokalne spotecznosci.
Trzeba nieprzerwanie budowac umiejetnosci, wiedze, ustugi oraz infrastrukture, ktore
pozwolg osobom niepetnosprawnym umystowo zy¢ i uczestniczy¢ w spotecznosci na
réwnych prawach.

Najwazniejsze wyzwania:

o Ztozonosc¢ zagadnienia: koniecznos¢ zapewnienia miejsca w spotecznosci, dostepu do
podstawowych ustug, dostepu do ustug specjalistycznych (ktore trzeba stworzyc),
dostepu do edukaciji i zatrudnienia.

o Opor zaktadow.

o Ograniczona zdolnos$¢ swiadczeniodawcow (publicznych i organizacji pozarzgdowych)
do swiadczenia ustug osobom niepetnosprawnym umystowo.

. Podtrzymywanie woli politycznej samorzgdow w sytuacji, gdy swiadczenie ustug na
poziomie lokalnych spotecznosci na podlegajgcym im terenie niesie niewiele korzysci i
wiele obowigzkow.

. Ministerstwo Finansow: nieche¢ do finansowania ustug swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci; dwa rézne podejscia (nacisk na optacalnos¢ przeciwstawiony
finansowaniu zmian spotecznych).

o Zaangazowanie innych darczyncéw, w tym Unii Europejskiej, aby zapewni¢

finansowanie pomostowe dla deinstytucjonalizacji*®.

3. OPRACOWANIE PLANU DZIALANIA

Polityka deinstytucjonalizacji oraz rozwoju ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci zbyt czesto pozostaje w sferze deklaracji i nie jest wdrazana w praktyce. W
krajach, w ktérych realizacja tej polityki powiodta sie, gtbwnym czynnikiem byto
sformutowanie kompleksowych planéw krétko- i dtugoterminowych™®’. Z udziatem wszystkich

186 Dodatkowe informacje mozna znalez¢ pod nastepujgcymi adresami: Filmy — historie sukcesu:

http://www.inclusion.md/ro/videogallery/9 oraz http://www.youtube.com/watch?v=sCsZviOCxSEPolityka i
ustawodawstwo w jezykach rosyjskim oraz rumunskim:

http://www.mpsfc.gov.md/md/hotariri/ oraz http://www.mpsfc.gov.md/md/leqi/.

Freyhoff, G. i in., op. cit.
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zainteresowanych stron nalezy sformutowac realistyczne plany dziatania towarzyszgce
strategii.

Jako ze prawdopodobnie zaden rzad nie dysponuje zasobami pozwalajgcymi na
jednoczesne wyprowadzenie z zakladow wszystkich osob zyjgcych obecnie w warunkach
segregacji, w planie nalezy wyraznie okresli¢ priorytetowg grupe pensjonariuszy (np. dzieci
w wieku do lat trzech lub osoby starsze). Grupe te nalezy wybra¢ na podstawie oceny
sytuacji oraz w porozumieniu ze wszystkimi zainteresowanymi stronami.

Ponadto zaleca sie, aby plan dziatania obejmowat przynajmniej nastepujgce elementy:

e sktad i funkcjonowanie zespotu zarzgdzajgcego oraz przywddczego;
e dziatania odpowiadajgce celom i srodkom zapisanym w strategii;

e ramy czasowe;

e odpowiedzialne instytucje i osoby;

e ustugi, ktére zostang rozwiniete;

o koszty, dostepne zasoby i wymagane finansowanie; oraz

e systemy monitorowania i oceny.

Niezbedne jest wigczenie do planu dziatania zasad monitorowania i oceny. Zapewnig one
biezgce informacje o postepach reformy oraz wskaza napotkane problemy, ktérym nalezy
zaradzi¢ w odpowiednim czasie, zanim przerodzg sie w kryzys. Zasady te powinny
obejmowac¢ wskazniki monitorowania i oceny oraz zadania zwigzane z koordynacjg procesu
i harmonogramu (np. okresy miedzy przeglgdami planu).

Wytyczna nr 6: Plany zamkniecia zaktadow

W przypadku kazdego zaktadu przeznaczonego do zamkniecia nalezy takze opracowac
ponizsze plany*®. Pomoga one we wdrazaniu krajowego planu dziatania na szczeblu
lokalnym.

e Plany przygotowania uzytkownikow, wsparcia dla nich i przeprowadzenia ich do zycia w
spotecznosci na podstawie indywidualnych potrzeb oraz preferencji (rozdziaty 7 i 8).

¢ Plany rozwoju ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, ktére
uwzgledniajg potrzeby i preferencje uzytkownikéw (rozdziat 5).

e Plany przesunie¢ i szkolen personelu, ktére uwzgledniajg preferencje indywidualne oraz
wymogi nowych ustug (rozdziaty 10 9).

¢ Plan alternatywnego wykorzystania gruntéw lub budynkéw zaktadu (rozdziat 6).

e Fundusze i zrodta finansowania (rozdziat 6).

¢ Przygotowanie spotecznosci lokalnej — np. dziatania majgce na celu podniesienie
swiadomosci i edukacje (rozdziat 8).

Plany deinstytucjonalizacji czesto bywajg opracowywane ,w warunkach maksymalnej
niewiedzy i minimalnego do$wiadczenia™®®, jest wiec prawdopodobne, ze bedg wymagaé

188 Raport DECLOC, s. 55.
189 Raport DECLOC, s. 57.

82




modyfikacji w miare ich realizacji. Nie nalezy tego postrzega¢ jako problemu, ale jako
normalng czes¢ procesu wdrozeniowego: monitorowanie, przeglad i korekty prowadzonych
dziatan na podstawie wyciggnietych wnioskow. Bardzo wazne jest jednak, aby przeglady i
zmiany plandw nie prowadzity do odsuwania dziatan w nieokreslong przysztosé, jak tez aby
proponowane zmiany bazowaty na wartosciach i zasadach w dziedzinie praw cztowieka oraz
byly wprowadzane w porozumieniu z wszystkimi zainteresowanymi stronami.

Studium przypadku nr 15: Deinstytucjonalizacja w dziedzinie psychiatrii: projekt
rozwoju ustug psychiatrycznych dla dorostych w srodkowej Finlandii (2005—2010)

W 2005 r. liczba pacjentéw szpitali psychiatrycznych w srodkowej Finlandii znacznie
przekraczata wskazniki w pozostatej czesci kraju. Miedzy gminami wystepowaty znaczne
réznice w korzystaniu z leczenia szpitalnego oraz w srodkach przeznaczonych na opieke
ambulatoryjng; w catym regionie brakowato zespotéw mogacych prowadzié terapie w
domach i ,zespotéw mobilnych”. Nieadekwatne ustugi opieki otwartej daty w efekcie
nieodpowiednie wykorzystanie opieki szpitalnej oraz brak dobrych praktyk.

Celem projektu byto opracowanie kompleksowego planu rozwoju ustug psychiatrycznych w
srodkowej Finlandii obejmujgcego dobre praktyki, najwazniejsze rodzaje ustug i modele
opieki, podziat obowigzkow i gradacje ustug (opieke podstawowg oraz specjalistyczng),
strukture i zasoby systemu opieki oraz dziatania nastepcze, ocene i koszty. Plan miat zostac
opracowany we wspotpracy z gminami, zakladami opieki zdrowotnej, Srodowiskowymi
zespotami ds. zdrowia psychicznego, szpitalami psychiatrycznymi i stuzbami socjalnymi.

Wsrad celéw szczegotowych okreslonych w 2005 r. wymieniono:

e rozwdj centralnego systemu opieki ambulatoryjnej;

e opracowanie jednolitych norm dotyczacych ustug ambulatoryjnych w regionie;

e elastyczny system opieki otwartej (w tym dyzurne zespoty psychiatryczne, zespoty
mobilne, opieke domowg i rehabilitacje stacjonarng zaleznie od ciezkosci
przypadku);

e leczenie szpitalne swiadczone przez mniejszg niz poprzednio liczbe jednostek;

e jasny podziat obowigzkow oraz wspotprace miedzy personelem swiadczgcym opieke
podstawowg i specjalistyczna;

e ocene, rozw0j i szkolenia; oraz

e stworzenie efektywnego kosztowo systemu opieki.

Najcenniejszymi zmianami wynikajgcymi z projektu byty:

e zapewnienie catego zestawu ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci, w tym zespotdw ds. leczenia domowego w ostrych przypadkach,
pielegniarek opiekujgcych sie pacjentami w depresji, rehabilitacji domowej i
konsultacji psychogeriatrycznych (ustug poradnictwa swiadczonych przez
pielegniarki psychiatryczne);

e ustanowienie scentralizowanego systemu opieki otwartej oraz Srodowiskowych
zespotow ds. zdrowia psychicznego w potgczeniu z zaktadami opieki zdrowotnej;
oraz
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e wspotpraca miedzy roznymi jednostkami i organizacjami w zakresie opieki
psychiatrycznej.

W rezultacie skala szpitalnej opieki psychiatrycznej dla dorostych zmniejszyta sie z trzech
szpitali i 0,95 t6zka szpitalnego na 1000 mieszkancow w 2005 r. do dwoch szpitali i 0,43
t6zka szpitalnego na 1000 mieszkancow w 2011 r.

Dodatkowe lektury:
Informacje o roli samorzadu we wigczeniu 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie (zaséb

internetowy dostepny pod adresem:
http://www.idea.gov.uk/idk/core/page.do?pageld=6066096).

Towell, D. i Beardshaw, V., Enabling Community Integration: The Role of Public Authorities
in Promoting an Ordinary Life for People with Learning Disabilities in the 1990s
[,Umozliwienie integracji ze spotecznoscig — rola organdéw publicznych w zapewnieniu
normalnego zycia osobom majgcym trudnosci w uczeniu sie w latach dziewiecdziesigtych™],
The King’s Fund, London 1991.

Narzedzia:

Parker, C., A Community for All: Implementing Article 19, A Guide for Monitoring Progress
on the Implementation of Article 19 of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities [,Spotecznosc¢ dla wszystkich: wdrazanie art. 19. Podrecznik monitorowania
postepdéw we wdrazaniu art. 19 Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych”], Open
Society Public Health Program, Open Society Foundations, 2011, dokument dostepny pod
adresem: http://www.soros.org/sites/default/files/community-for-all-checklist-

20111202 0.pdf.
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Rozdziat 4: Ustanowienie ram prawnych dla ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci

Po podjeciu decyzji o zastgpieniu zakfadow alternatywnymi rozwigzaniami rodzinnymi i
Srodowiskowymi wazne jest stworzenie ram ustawodawczych wspierajgcych wigczenie
spofeczne dzieci, 0s6b niepeosprawnych, oséb majgcych problemy ze zdrowiem
psychicznym i oséb starszych.

Podczas tego procesu nalezy dokonac przeglgdu istniejgcego ustawodawstwa i polityki.
Powinno sie usungc¢ wszelkie przeszkody utrudniajgce swiadczenie wysokiej jakosci opieki
rodzinnej i usfug $wiadczonych na poziomie lokalnych spofecznosci, jak tez przeszkody w
dostepie do podstawowych usfug lub w uczestnictwie w Zyciu spofecznym i zaangazowaniu
uzytkownikéw. Nalezy natomiast wprowadzi¢ ustawodawstwo wspierajgce integracje
rodzinng i spofeczng oraz uczestnictwo w Zyciu spofecznym, jak tez wdrozyc¢ stosowng

polityke.
Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych

Rzady muszg zadbac o zgodnos¢ ustawodawstwa i praktyk z KPON. Sg one zobowigzane
do ,podjecia wszelkich odpowiednich srodkéw, w tym ustawodawczych, w celu zmiany lub
uchylenia obowigzujgcych ustaw, przepiséw wykonawczych, zwyczajow i praktyk, ktore
dyskryminujg osoby niepetnosprawne” (art. 4 ust. 1 lit. b)). Jednym z pierwszych krokow
tego procesu powinien by¢ ,petny przeglad ustawodawstwa krajowego i polityki”

wykraczajgcy poza przepisy dotyczgce niepetnosprawnosci'®.

Obowiazki na mocy Konwencji o prawach dziecka ONZ

W konwencji wskazano, ze w przypadku dzieci niepetnosprawnych nalezy stworzyé
specjalne mechanizmy, aby zapewnié¢ poszanowanie ich praw. Pomoc ,ma zapewni¢, aby
niepetnosprawne dziecko posiadato skuteczny dostep do oswiaty, nauki, opieki zdrowotnej,
opieki rehabilitacyjnej, przygotowania zawodowego oraz mozliwosci rekreacyjnych,
realizowany w sposéb prowadzgcy do osiggniecia przez dziecko jak najwyzszego stopnia
zintegrowania ze spoteczenstwem oraz osobistego rozwoju, w tym jego rozwoju kulturalnego
i duchowego™®*. Kraje musza tez dopilnowag¢, aby dzieci nie zostaty oddzielone od swoich
rodzicow wbrew ich woli, chyba Ze jest to konieczne ze wzgledu na najlepiej pojete interesy
dziecka (art. 9). Ponadto dzieci pozbawione czasowo lub na state opieki rodzinnej majg
prawo do specjalnej ochrony i pomocy ze strony panstwa (art. 20), a fakt umieszczenia ich w
zaktadzie musi podlegac okresowemu przegladowi (art. 25). Wszystkie te przepisy nalezy
transponowac do prawa krajowego, aby zapewni¢ dziatania profilaktyczne oraz wysokiej
jakosci opieke zastepcza.

190 Parker, C., op. cit., s. 11.

o1 Artykut 23.
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1. PRAWO DO ZYCIA W SPOLECZENSTWIE

Zgodnie z Konwencjg o prawach dziecka ONZ, KPON i innymi stosownymi dokumentami
(zob. rozdziat 1) w ustawodawstwie nalezy zapisa¢ zasade, ze dzieci powinny wzrasta¢ w
$rodowisku rodzinnym. Nalezy w nim tez zapisa¢ prawo os6b niepetnosprawnych i majgcych
problemy ze zdrowiem psychicznym do niezaleznego zycia oraz integracji ze spotecznoscia.

Aby chroni¢ prawa dziecka, w prawie nalezy zawrze¢ nastepujgce elementy: prawo dzieci do
pozostania w srodowisku rodzinnym, gdy tylko jest to mozliwe, wytyczne dotyczgce
umieszczenia w zakfadzie i zaplanowania opieki zastepczej, gdy jest to konieczne, oraz
dodatkowe wsparcie dla dzieci niepetnosprawnych. Wsparcie to powinno objg¢ zapewnienie
Srodowiskowej opieki zdrowotnej i edukacji wigczajgcej, co umozliwi dzieciom otrzymanie
odpowiedniej opieki zdrowotnej oraz edukacji w warunkach rodzinnych i wkgczenia w
spotecznose.

Wyrazny zapis o prawie do niezaleznego zycia moze zagwarantowac, ze osoby
niepetnosprawne i majgce problemy ze zdrowiem psychicznym otrzymajg wymagane
wsparcie w spotecznosci z mocy prawa. Oznacza to, ze decyzja o tym, czy takie wsparcie
bedzie swiadczone czy tez nie, nie bedzie leze¢ w gestii wladz krajowych, regionalnych lub
lokalnych. Gwarantuje tez, ze w warunkach kryzysu gospodarczego uzytkownicy nie utracg
niezbednego im wsparcia wskutek oszczednosci.

Biuro Wysokiego Komisarza ds. Praw Cztowieka zaleca, aby zgodnie z KPON ,ramy
ustawodawcze obejmowaty uznanie prawa dostepu do ustug wsparcia wymaganych w celu
prowadzenia niezaleznego zycia i wigczenia w spotecznosc, a takze gwarancje, ze wsparcie
dla niezaleznego zycia bedzie swiadczone i uzgadniane na podstawie wyborow oraz
aspiracji uzytkownika™.

Studium przypadku nr 16: Przepisy prawne dotyczace warunkéw mieszkaniowych

Szwecja jest jednym z niewielu krajéw europejskich, w ktorych funkcjonujg przepisy
dotyczgce prawa do mieszkania i wsparcia.

Na mocy ustawy o specjalnym wsparciu i ustugach dla os6b niepetnosprawnych (LSS)*%
osoby niepetnosprawne mogg korzysta¢ z jednej lub wiekszej liczby nastepujgcych ustug:
pomocy osobistej, pomocy osoby towarzyszacej, kontaktu i wsparcia, pomocy w domu,
krétkoterminowej opieki nad dzieckiem w wieku powyzej 12 lat, krotkiego pobytu poza
domem (opieki krotkoterminowej w zastepstwie), domow grupowych dla dzieci i dorostych,
zajec dziennych, doradztwa oraz innego wsparcia osobistego.

Ta sama ustawa daje prawo do miejsca w domu grupowym, mieszkaniu, gdzie s$wiadczone

sg ustugi specjalne lub w innym specjalnie przystosowanym mieszkaniu dla osoéb, u ktérych

stwierdzono powazne lub uporczywe trudnosci z radzeniem sobie w zyciu codziennym®®*.

192 Ibidem, s. 17.

198 Ustawa nr 387/1993.

194 European Union Agency for Fundamental Rights, Choice and control: The right to independent living,
Experiences of persons with intellectual disabilities and persons with mental health problems in nine EU Member
States [,Wybor i kontrola: prawo do niezaleznego zycia. Doswiadczenia os6b niepetnosprawnych intelektualnie i

86




2. DOSTEP DO PODSTAWOWYCH USLUG | INFRASTRUKTURY

Dzieci i dorosli wymagajacy opieki oraz wsparcia, ktérzy zyjg w spotecznosci lub przenoszg
sie tam z zaktadu, powinni mie¢ dostep do podstawowych ustug oraz infrastruktury, aby
deinstytucjonalizacja przebiegta pomysinie.

Dotyczy to na przykfad dostepu do mieszkan socjalnych, edukacji, zatrudnienia, opieki
zdrowotnej, transportu, obiektéw sportowych i kulturalnych, opieki nad dzie¢mi oraz innych
ustug, z ktérych korzysta spotecznos¢. W zwigzku z tym konieczne sg stosowne przepisy
antydyskryminacyjne, aby r6zne grupy (np. dzieci otoczone opiekg zastepcza,
niepetnosprawne dzieci i dorosli oraz osoby starsze), nie byty dyskryminowane, jezeli chodzi
0 mozliwos¢ uzytkowania podstawowych ustug i infrastruktury.

Niektore grupy mogg doswiadcza¢ dyskryminacji z wielu powodow, na przyktad ze wzgledu
na pochodzenie etniczne lub orientacje seksualng. Odpowiednie przepisy
antydyskryminacyjne powinny zagwarantowa¢ wszystkim wsparcie niezbedne, aby uzyskac
rowny dostep do podstawowych ustug. Moze to obejmowacé na przyktad zapewnienie
asystentow, dzieki ktorym dzieci niepetnosprawne, pochodzace z mniejszosci etnicznych lub
dzieci migrantow, bedg mogty uczeszczac do szkot powszechnych, badz wprowadzenie
udogodnien technicznych umozliwiajgcych niepetnosprawnym dorostym udziat w zwykiym
rynku pracy. Ochrona powinna obejmowac¢ réwniez cztonkéw rodzin uzytkownikéw ustug. Na
przyktad rodzicow nie nalezy pozbawia¢ swiadczen rodzinnych i ustug wsparcia, jezeli nie
pozostajg w zwigzku matzenskim, sg rodzicami samotnymi lub majg partnera tej samej pici.

Wiadze lokalne i organizacje pozarzgdowe, swiadczace ustugi dla grup wymienionych
powyzej, powinny kfasé nacisk na korzysci ptyngce z powszechnej dostepnosci
podstawowych ustug. Takie podejscie przyczyni sie do wzajemnego zrozumienia i akceptacji
miedzy grupami, gdyz na przyktad obiekty udostepnione osobom niepetnosprawnym beda
rowniez dostepne dla oséb starszych i rodzicéw z matymi dzie¢mi.

Réwnie wazne jest, aby nie odmawia¢ nikomu ze wzgledu na niepetnosprawnosé lub wiek
praw obywatelskich i politycznych, takich jak prawo do gtosowania, zawarcia matzenstwa lub
posiadania dzieci. Budujgc spotecznosci dla wszystkich, kraje powinny dgzy¢ do
eliminowania barier utrudniajgcych udziat we wszystkich aspektach zycia.

3. ZDOLNOSC DO CZYNNOSCI PRAWNYCH | OPIEKA PRAWNA

Szacuje sie, ze okoto miliona dorostych w Europie — gtéwnie oséb niepetnosprawnych
intelektualnie lub majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym — jest czesciowo lub
catkowicie ubezwtasnowolnionych (i w tym drugim przypadku ma opiekunéw prawnych)*®,
Ich opiekunami sg cztonkowie rodzin bgdz przedstawiciele instytucji panstwowych (na
przyktad dyrektorzy zaktadow, inni pracownicy socjalni lub burmistrzowie gmin). Osoby
catkowicie ubezwtasnowolnione tracg niemal wszystkie prawa obywatelskie i muszg mie¢

majacych problemy ze zdrowiem psychicznym w dziewieciu panstwach cztonkowskich UE"], EU FRA, Wien,
2012a.
195 Opiekun moze zostaé¢ wyznaczony, jezeli sgd orzeknie o catkowitym ubezwtasnowolnieniu danej osoby.

Jest on uprawniony do wykonywania wszystkich praw i obowigzkéw prawnych w imieniu podopiecznego.
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opiekuna prawnego, ktéry podejmuje za nie skuteczne prawnie decyzje w wiekszosci

obszaréw zycia'®.

Miedzy ustanowieniem opiekuna a umieszczeniem w zaktadzie zachodzi Scisty zwigzek,
gdyz wielu dorostych trafia do zaktadow opieki diugoterminowej lub szpitali wskutek decyzji
swoich opiekunow prawnych — wbrew swojej woli lub przy braku $wiadomej zgody. Badania
wykazaty rowniez, ze rodziny mogg wykorzystywac status opiekuna, aby ,pozby¢ sie”
niechcianych cztonkéw rodziny majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym i umiescié¢ ich
w zaktadach'®’.

Fakt, ze osoby podlegajgce opiece prawnej nie mogg podejmowac zadnych waznych decyzji
zyciowych (np. jak, gdzie i z kim chcg zyc€), czyni ten system niezgodnym z prawem do zycia
w spoteczenstwie. Umieszczanie oséb w zaktadach przez opiekunéw zostato rowniez
potepione przez Europejski Trybunat Praw Cztowieka, ktory orzekt w niedawnej sprawie, ze
systemy prawne powinny przywigzywac wiekszg wage do decyzji podejmowanych przez
samych zainteresowanych™.

Opieka prawna moze tez stanowi¢ znaczacy problem dla dzieci przebywajacych w
zaktadach. W niektorych krajach wtadze lokalne petnig funkcje opiekuna prawnego dziecka,
a zarazem sg organem decydujgcym o przyznawaniu srodkéw na ustugi opieki na szczeblu
lokalnym. Skutkiem tego moze by¢ konflikt intereséw, w wyniku ktorego dzieci trafiajg do
zaktaddw niebedacych pod zarzgdem wiadz lokalnych i finansowanych przez rzad centralny,
a nie z budzetu lokalnego. W wielu krajach opiekunom prawnym nie przydziela sie
wystarczajgcych srodkoéw, aby zapewnic im zdolnos¢ do dziatania w najlepszym interesie
dzieci™®.

W zwigzku z tym elementem przejscia do ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci powinien by¢ przeglad ustawodawstwa dotyczgcego zdolnosci do czynnosci
prawnych skutkujgcy zniesieniem catkowitego ubezwtasnowolnienia. W miejsce
ubezwtasnowolnienia panstwa powinny przyjgc rozwigzania, ktére pozwolg pewnym osobom
uzyskiwa¢ wsparcie w podejmowaniu decyzji zgodnie z art. 12 KPON i EKPC.

4. PRZYMUSOWE UMIESZCZENIE W ZAKLADZIE | PRZYMUSOWE LECZENIE

Przymusowe umieszczenie w zaktadzie i przymusowe leczenie sg szczegOlnie waznymi
kwestiami dla 0s6b majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym, ktére mogg zostac
umieszczone w szpitalu psychiatrycznym i ich swoboda ruchoéw moze zosta¢ ograniczona,
jak tez mogg zosta¢ zmuszone do przyjmowania lekow lub poddane innym zabiegom
medycznym wbrew ich woli. Informacje zebrane przez Europejskg Organizacje Ochrony

196 Council of Europe, Commissioner for Human Rights, Who Gets to Decide? Right to Legal Capacity for

Persons with Intellectual and Psychosocial Disabilities [,Kto podejmuje decyzje? Prawo os6b niepetnosprawnych
intelektualnie i psychospotecznie do zdolnosci prawnej’], CommDH/IssuePaper (2012a) 2, pkt 2.1.

MDAC-Shine, Out of Sight — Human Rights in Psychiatric Institutions and Social Care Homes in Croatia
[.W ukryciu: prawa cztowieka w szpitalach psychiatrycznych i zaktadach opieki spotecznej w Chorwacji"],
Budapest—Zagreb, 2011. Dokument dostepny pod adresem:
http://www.mdac.info/sites/mdac.info/files/croatiareport2011_en.pdf.
198 Stanew przeciwko Butgarii, 36760/06 (2012) ECHR 46, (2012) MHLO 1.
199 Nieopublikowane badania Lumos.
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Zdrowia Psychicznego wskazujg, ze wiekszos¢ osbéb niepetnosprawnych przebywajgcych w
zakfadach otrzymuje niezaleznie od diagnozy psychiatrycznej leki przeciwpsychotyczne,

czesto bez swojej zgody?®.

Istniejg réwniez dowody, ze w innych zaktadach dla niepetnosprawnych dzieci i dorostych
podaje sie im mimo braku diagnozy psychiatrycznej leki psychotropowe, aby kontrolowac ich

zachowania, a leki te nie sg poddawane regularnemu przeglgdowi™*.

W zielonej ksiedze Komisji Europejskiej z 2005 r. stwierdzono, ze przymusowe
umieszczenie w zakfadzie i leczenie ,ma powazny wptyw” na prawa pacjenta oraz powinno
by¢ stosowane tylko w ostatecznosci, gdy mniej restrykcyjne rozwigzania zawiodty. Kraje
powinny ponadto zadbac, aby ich ramy prawne w tej dziedzinie nie utrudniaty osobom
majgcym problemy ze zdrowiem psychicznym zycia w spoteczenstwie?®,

Podrecznik ONZ dla parlamentarzystow dotyczacy Konwencji o Prawach Oséb
Niepetnosprawnych i protokotu fakultatywnego do niej oraz uwag koncowych
Komitetu ds. Praw Oso6b Niepetnosprawnych

~Panstwo powinno dokona¢ uwaznego przegladu swoich praw i ich dziatania, zwtaszcza w
takich dziedzinach jak pozbawienie wolnosci oséb niepetnosprawnych, w tym oséb
niepetnosprawnych intelektualnie i umystowo. Na przyktad panstwa powinny zwroci¢ uwage
na wymogi Konwencji, dotyczace niezaleznego zycia w spoteczenstwie w miejsce
przymusowego umieszczenia w zaktadzie lub przymusowych interwencji medycznych, oraz
dopilnowagé, aby istniaty przepisy i procedury, stuzgce do monitorowania dziatania tego
ustawodawstwa, badania przypadkow naduzy¢ i stosowania w razie potrzeby srodkow
karnych (art. 16 ust. 4)"*%.

Ponadto w uwagach koncowych Komitet ds. Praw Oséb Niepetnosprawnych zalecit
panstwom ,przeglad [...] ustawodawstwa, ktére pozwala na pozbawienie wolnosci na
podstawie niepetnosprawnosci, w tym umystowej, psychospotecznej lub intelektualnej;
uchylenie przepisow, ktére umozliwiajg przymusowe zamkniecie w zakfadzie w zwigzku z
domniemang lub zdiagnozowang niepetnosprawnoscig; oraz podjecie srodkow w celu
zagwarantowania, ze ustugi zdrowotne, w tym wszystkie ustugi opieki w zakresie zdrowia
psychicznego, bazujg na $wiadomej zgodzie osoby zainteresowanej"?%.

200 Informacje uzyskane przez Europejska Organizacje Ochrony Zdrowia Psychicznego podczas wizyty

terenowej na Wegrzech w 2011 r.

Nieopublikowane badania Lumos.

European Union Agency for Fundamental Rights, op. cit., 2012.

United Nations, From exclusion to equality: Realizing the rights of persons with disabilities — Handbook
for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with Disabilities and its Optional Protocol [,,Od
wykluczenia do réwnosci: realizacja praw 0séb niepetnosprawnych. Podrecznik dla parlamentarzystéw dotyczacy
Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych i protokotu fakultatywnego do niej”], Geneva, 2007, s. 70.
http://www.un.org/disabilities/default.asp?id=242.

204 Uwagi koncowe Komitetu ds. Praw Os6b Niepetnosprawnych w odniesieniu do Hiszpanii, pkt 36.
Dokument ten jest dostepny pod adresem: http://www.ohchr.org/EN/HRBodies/CRPD/Pages/Session6.aspx.
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5. SWIADCZENIE USLUG NA POZIOMIE LOKALNYCH SPOLECZNOSCI

Wraz z rozwojem ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci panstwa powinny
ustanowi¢ ramy prawne i regulacyjne dotyczace swiadczenia ustug, dostepu do nich oraz ich
finansowania.

Jest to wazny element zagwarantowania, ze po zakonczeniu wdrazania planu lub strategii
deinstytucjonalizacji ustugi bedg swiadczone nadal.

5.1. Finansowanie ustug

Moratorium na budowe nowych zakfadéw, ktére moze stanowi¢ czes¢ krajowej strategii
deinstytucjonalizacji, powinno wigzac sie z zakazem wydatkowania na te cele jakichkolwiek
srodkéw publicznych. Powinno ono tez obejmowaé wieksze remonty istniejgcych zaktadow
(z wyjatkiem interwencji stuzgcych ratowaniu zycia ludzkiego), ktére utrudniatyby
uzasadnienie ich zamkniecia w perspektywie krotkoterminowej.

Zakaz finansowania budowy nowych zaktadéw ze srodkow publicznych powinien
obejmowac tez srodki europejskie, w szczegdlnosci fundusze strukturalne i Instrument
Pomocy Przedakcesyjnej (IPA). W proponowanych rozporzadzeniach w sprawie funduszy
strukturalnych na lata 2014—-2020 zapisano juz wsparcie dla inwestycji w rozwigzania
swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci stanowigce alternatywe wobec opieki
instytucjonalnej. Bardziej szczeg6towo wyjasniono to w zestawie narzedzi towarzyszacym
niniejszym wytycznym.

5.2. Odpowiedzialnosé za mieszkancéw na szczeblu lokalnym

Wazne jest, aby odpowiednie agencje na szczeblu lokalnym byty odpowiedzialne za
$wiadczenie ustug wszystkim mieszkaricom, ktdrzy ich potrzebujg®®. W przypadku gdy dana
osoba przemieszcza sie z jednego miejsca do innego (na przyktad opuszcza zaktad i wraca
do rodzinnego miasta), najwazniejszg kwestig jest wspoétpraca miedzy wkadzami lokalnymi.
Ma to zapobiec sytuacji, w ktérej jeden organ lokalny przestaje wypetnia¢ swoje obowigzki,

zanim przejmie je inny organ, co powoduije luki w $wiadczeniu ustug®®.

5.3. Wspieranie organizacji pozarzadowych w swiadczeniu ustug

Chociaz swiadczenie ustug na poziomie lokalnych spotecznosci dla oséb, ktére ich
potrzebuja, jest obowigzkiem panstwa, do swiadczenia wysokiej jakosci ustug nalezy tez
zachecac organizacje pozarzgdowe. Panstwo powinno ustanowi¢ regulacje umozliwiajgce
Zlecanie swiadczenia ustug organizacjom pozarzgdowym. W krajach, gdzie dostepnosé
wysokiej jakosci ustug Swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci jest drastycznie
niewystarczajgca, takie organizacje wprowadzajg czesto nowatorskie praktyki i potrafig
sprawnie reagowac na lokalne potrzeby.

205 Raport DECLOC, s. 101.
206 Mulheir, G. i Browne, K., op. cit., s. 133.
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Organizacje pozarzgdowe $wiadczgce lokalne ustugi nie powinny by¢ uzaleznione od
rodzajéw finansowania, ktore utrudniajg zagwarantowanie dtugoterminowego ich
swiadczenia, gdyz moze to doprowadzi¢ do nagtego zawieszenia ustug, stawiajgc
uzytkownikéw ustug w bardzo niekorzystnej sytuacji. Skutkiem tego moze by¢ rowniez
umieszczenie takich oséb w zaktadach lub powrét do nich.

Rownoczesnie nalezy opracowac regulacje panstwowe dla organizacji pozarzadowych
zwigzane z zapewnieniem jakosci, takie jak certyfikacja dostawcéw danego rodzaju ustug w
pofgczeniu ze sprawozdawczoscig i kontrolami. Zaleca sie, aby ustugi zapewniane przez
organizacje pozarzadowe byly finansowane na podstawie jednoznacznie sformutowanych
kontraktoéw lub uméw o dotacje, w ktorych zostang okreslone swiadczone ustugi i ich koszt.
Ustalen takich nalezy dokona¢ na podstawie potrzeb okreslonych wspolnie przez wtasciwa
organizacje oraz wtadze publiczne, co zapewni zgodnosc¢ z wizjg ustug Swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci dostosowanych do indywidualnych potrzeb. Powinno to
zapobiec sytuacjom, w ktérych swiadczeniodawcy opieki instytucjonalnej zarejestrowaliby
sie jako organizacje pozarzgdowe w celu przyciggniecia darczyncow i unikniecia nadzoru lub
kontroli.

Swiadectwo nr 3: Wspieranie organizacji pozarzadowych w $wiadczeniu ustug

~Finansowanie krétkoterminowe nie tylko utrudnia organizacjom pozarzgdowym
zagwarantowanie statego wsparcia srodowiskowego dla os6b szczegolnej troski, ale takze
prowadzi do sytuacji, w ktorej ogromne ilosci czasu i energii pochtaniajg pozyskiwanie
funduszy oraz sprawozdania dla darczyncéw, co ogranicza ilos¢ czasu przeznaczonego na
Swiadczenie ustug. W wielu sektorach najlepsze praktyki wypracowaty NGO, ktére sg w
stanie skupi¢ sie na konkretnej dziedzinie i sta¢ sie centrum doskonatosci. Rzgdy muszg to
wykorzystac i stworzy¢ warunki, w ktérych wsparcie oraz diugoterminowe finansowanie beda
przyznawane tym organizacjom, ktore potrafig wykazac sie jakoscig i wynikami, gdyz
ostatecznie przyniesie to korzysci uzytkownikom ustug i przyspieszy wdrazanie strategii
deinstytucjonalizacji. Trzeba tez ustanowic¢ systemy oceny jakosci ustug swiadczonych
zar6wno przez organizacje panstwowe, jak i pozarzgdowe™’.

5.4. Przepisy BHP

Przepisy BHP, ktére czesto obowigzujg w zaktadach, moga by¢ przeszkodg w swiadczeniu
ustug na poziomie lokalnych spotecznosci. Regulacje takie wptywajg na wyeliminowanie
ryzyka, skupiajgc sie na pesymistycznych scenariuszach, i sg stosowane powszechnie bez
uwzglednienia mozliwosci poszczegolnych osob oraz ich potrzeb w dziedzinie wsparcia.
Preferowanym podejsciem stosowanym w niektérych krajach jest planowanie ustug pod
katem potrzeb poszczegdinych osdb z uwzglednieniem zarzgdzania ryzykiem. Proces ten
polega na badaniu potrzeb zainteresowanych oséb i w stosownych przypadkach ich rodzin,
przy czym identyfikowane jest mozliwe ryzyko oraz opracowywane sg metody zarzgdzania
nim i plany awaryjne ochrony przed potencjalnymi zagrozeniami®®®.

207 Cytat pochodzi od organizacji zrzeszonej w Eurochild.

Power, A., op. cit.,, s. 33.
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Rozdziat 5: Rozwa@j ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci

W niniejszym rozdziale opisano rézne rodzaje usfug $wiadczonych na poziomie lokalnych
spofecznosci dla rodzin i dzieci, jak tez dla oséb dorostych oraz starszych. Podkreslono w
nim potrzebe opracowania strategii zapobiegajgcych rozdzielaniu rodzin, wpfywajgcych na
ich reintegracje oraz sprzyjajgcych rozwojowi wysokiej jakosci rodzinnej opieki zastepcze;j.
Ponadto nacisk pofozono na znaczenie usfug $wiadczonych na poziomie lokalnych
spofecznosci dla niezaleznego zycia oraz zapewnienie warunkéw mieszkaniowych dajgcych
uzytkownikom mozliwoSc wyboru i wiekszg kontrole nad swoim zyciem. Za priorytet nalezy
uznac zaangazowanie uzytkownikow i rodzin w rozwoj oraz wdrazanie tych usfug.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o prawach oséb niepetnosprawnych

W art. 19 KPON wymieniono $rodki, jakie panstwa strony muszg podjaé, aby zapewnié
osobom niepetnosprawnym mozliwosc¢ ,zycia w spoteczenstwie, wraz z prawem
dokonywania wyboréw, na rowni z innymi osobami”. Chodzi miedzy innymi o danie osobom
niepetnosprawnym mozliwosci wyboru miejsca zamieszkania i podjecia decyzji co do tego,
gdzie i z kim bedg mieszkaé, na zasadzie réwnosci z innymi osobami, jak tez o
niezobowigzywanie ich do mieszkania w szczegdélnych warunkach. Nastepnie wskazano
obowigzek zapewnienia osobom niepetnosprawnym dostepu do ,szerokiego zakresu ustug
wspierajgcych swiadczonych w domu lub w placéwkach zapewniajgcych zakwaterowanie
oraz do innych ustug wspierajacych, swiadczonych w spotecznosci lokalnej, w tym do
pomocy osobistej’. W jednoznaczny sposéb wykluczona jest opieka instytucjonalna, gdyz
Swiadczone ustugi muszg wspiera¢ ,zycie [w spotecznosci] i wigczenie w spotecznosc¢” oraz
zapobiegac ,izolacji i segregacji spotecznej’. Wreszcie, panstwa powinny zapewni¢ osobom
niepetnosprawnym dostep do podstawowych ustug, ktére majg ,odpowiadac ich potrzebom”.
Rozwazajgc ustugi, ktére nalezy rozwing¢, art. 19 powinno sie interpretowac tgcznie z innymi
artykutami KPON, takimi jak art. 26 (Rehabilitacja), art. 27 (Prawo do pracy na zasadzie
réwnosci z innymi osobami), art. 24 (Edukacja), art. 25 (Zdrowie) itp.

Obowigzki na mocy Konwencji o prawach dziecka ONZ

Zgodnie z konwencjg dzieci maja, jesli to mozliwe, prawo do poznania swoich rodzicow i
pozostawania pod ich opieka (art. 7), i nie nalezy ich oddziela¢ od rodzicéw wbrew ich woli,
chyba Ze jest to konieczne ze wzgledu na najlepiej pojete interesy dziecka (art. 9). Panstwo
ma obowigzek okaza¢ rodzicom pomoc w wykonywaniu przez nich obowigzkow zwigzanych
z wychowywaniem dzieci (art. 18), a w przypadku gdy rodzice nie sg w stanie zapewnic
opieki, dziecko ma prawo do zastepczej opieki rodzinnej (art. 20). Dzieciom
niepetnosprawnym zapewniono tez prawo do tego, aby posiadaty ,skuteczny dostep do
oswiaty, nauki, opieki zdrowotnej, opieki rehabilitacyjnej, przygotowania zawodowego” (art.
23).
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1. ZASADY

Przed rozwinieciem ustug wazne jest stworzenie jasnej wizji ich modelu oraz zasad, na
jakich powinien on by¢ oparty, aby zapewnié¢ poszanowanie praw wszystkich uzytkownikéw
ustug. Istnieje coraz lepiej ugruntowany miedzynarodowy konsensus®® co do opisanych
ponizej zasad funkcjonowania ustug socjalnych, ktére powinny by¢ stosowane niezaleznie
od rodzaju ustug (w tym w przypadku ustug stacjonarnych).

1.1. Pelne uczestnictwo w zyciu spotecznosci

Ustugi powinny umozliwia¢ uzytkownikom indywidualnym i rodzinom uczestnictwo w zyciu
spotecznosci na réwnych zasadach z innymi osobami. Zasada zycia w spoteczenstwie bywa
rozumiana wasko jako zamieszkanie w obrebie spotecznosci. Moze to prowadzi¢ do modelu
Swiadczenia ustug utrwalajgcego izolacje spoteczng uzytkownikéw poprzez skupienie sie na
przyktad na rozwoju ustug mieszkaniowych (chociazby doméw dla grup) jako najwazniejszej
alternatywie dla systemu opieki instytucjonalnej. Zamiast tego nalezy udostepni¢ szeroki
zestaw ustug, ktore usung bariery dla uczestnictwa w zyciu spotecznosci; dostep do
podstawowych ustug przyczyni sie do wigczenia spotecznego. W przypadku dzieci oznacza
to mozliwos¢ uczeszczania do powszechnych przedszkoli i szk6t oraz brania udziatu m.in. w
zajeciach sportowych; w przypadku dorostych moze chodzi¢ m.in. o dostep do ustawicznego
ksztatcenia oraz realne mozliwo$ci zatrudnienia.

1.2. Wybdr i kontrola

Ta zasada jest nastepstwem rezygnaciji z traktowania 0s6b korzystajgcych z ustug jako
~przedmiotow opieki” i specjalistéw jako ,ekspertow” w opiece nad nimi. Chodzi o uznanie
prawa uzytkownikow i ich rodzin do decydowania o swoim zyciu oraz kontroli nad
wsparciem, jakie otrzymujg. Rowniez dzieci nalezy zacheca¢ do wyrazania opinii i
preferencji oraz pomagac¢ im w tym — ich poglady trzeba szanowa¢ i bra¢ pod uwage przy
podejmowaniu dotyczgcych ich decyzji. Ludziom powinno sie zapewnic¢ dostep do informaciji,
poradnictwa i reprezentantow ich intereséw, aby umozliwi¢ im podejmowanie swiadomych
decyzji o wsparciu, a w razie potrzeby umozliwi¢ skorzystanie z takiej terapii, jakiej sobie
zycza.

1.3. Wsparcie ukierunkowane na potrzeby oséb dorostych i dzieci

Tradycyjnie wsparcie jest $wiadczone w sposéb ukierunkowany na ustugi, tj. w sposob
zmierzajgcy do dostosowania odbiorcéw do istniejacych mozliwosci Swiadczenia ustug.
Punktem wyjscia powinny natomiast sta¢ sie potrzeby i preferencje osdb dorostych oraz
dzieci, a wsparcie musi by¢ dostosowane do ich indywidualnej sytuacji i umozliwiaé¢
dokonywanie osobistych wyboréw. Oznacza to, ze uzytkownicy i ich rodziny powinni réwniez
aktywnie uczestniczy¢ w projektowaniu oraz ocenie ustug.

209 Zob. na przykfad Social Protection Committee, A voluntary European quality framework for social

services [,Dobrowolne europejskie ramy jakosci dla ustug socjalnych”] SPC/2010/10/8 wersja ostateczna, 2010;
Mansell, J. i Beadle-Brown, J., ,Dispersed or clustered housing for adults with intellectual disability: A systematic
review” [,Rozproszone lub skupione zakwaterowanie dla oséb niepetnosprawnych intelektualnie: systematyczny
przeglad”], Journal of Intellectual & Developmental Disability, 34(4), 2009, s. 313-323; Carr, S., op. cit.; Health
Service Executive, op. cit.; Power, A., op. cit.; oraz Sprawozdanie Doraznej Grupy Ekspertow.
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1.4. Ciagtosé swiadczenia ustug

Wsparcie powinno by¢ swiadczone przez caty okres, gdy jest ono potrzebne, oraz
modyfikowane w zaleznosci od zmieniajgcych sie potrzeb i preferencji uzytkownikow. Jest to
réwniez wazne z punktu widzenia dzieci i mtodziezy opuszczajgcej zaktady — nalezy im

zapewni¢ wsparcie przez okres potrzebny na przygotowanie sie do samodzielno$ci®.

1.5. Rozdzielenie miejsca zamieszkania od wsparcia

Rodzaj i poziom otrzymywanego wsparcia nie powinien by¢ uzalezniony od miejsca
zamieszkania, lecz od potrzeb oraz wymagan danej osoby. Ustugi nalezy swiadczyé
niezaleznie od miejsca zamieszkania; w zwyktym mieszkaniu réwniez mozna zapewnic
wysoki poziom wsparcia. Zagwarantuje to, ze ludzie nie utracg wsparcia, jezeli zdecydujg sie
z jakiegokolwiek powodu na zmiane miejsca zamieszkania.

1.6. Rozproszone mieszkania zamiast kampusu/ skupiska

»,R0zproszone mieszkania” oznaczajg ,mieszkania i domy tego samego rodzaju i rozmiaru
jak zamieszkiwane przez wiekszos¢ ludzi, rozmieszczone rownomiernie w dzielnicach
mieszkalnych wsrod reszty populacji”®'!. Kampusy/ skupiska oznaczajg ,wyspecjalizowane
kompleksy budynkéw bgdz doméw dla oséb niepetnosprawnych (lub starszych) zgrupowane
na pewnych osiedlach lub ulicach”®?. Okazato sie, ze z tych dwoch koncepcji rozproszone
mieszkania zapewniajg lepszg jakos¢ zycia mieszkancom. Wsrod wad kampuséw/ skupisk
nalezy wymienic:

wielko$¢ poszczegodlnych lokali;

mniej domowg atmosfere i wyposazenie;

mniejszg liczbe personelu;

wieksze zuzycie lekdéw przeciwpsychotycznych i przeciwdepresyjnych;
mniejszy wybor; oraz

mniejszg sie¢ spoteczng.

Woyjatkiem od tej zasady sg sytuacje, w ktorych ludzie decydujg sie utworzy¢ wspalnoty
wiejskie zamieszkiwane przez mieszane grupy oséb niepetnosprawnych i petnosprawnych.

2. ZAPOBIEGANIE UMIESZCZANIU W ZAKLADACH

2.1. Potrzeba profilaktyki i znaczenie rodzin

W ramach kompleksowej transformaciji systemu opieki, ktéra zmierza do zmniejszenia
uzaleznienia od opieki instytucjonalnej i stacjonarnej, ktadgc wiekszy nacisk na ustugi

rodzinne oraz srodowiskowe, priorytetem powinno sta¢ sie wprowadzenie skutecznej
profilaktyki. Jezeli pierwotne przyczyny umieszczania w zaktadach nie zostang usuniete, a

210 Jezeli chodzi o dzieci i mtodziez opuszczajacych zaktady, zob. wytyczne ONZ dotyczace opieki

zastepczej nad dzieémi, pkt 131-136.
21 Health Service Executive, op. cit., s. 72.

22 Ibidem.
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mechanizmy zapobiegajgce przyjmowaniu kolejnych pensjonariuszy beda nieskuteczne,
wysitki na rzecz zakonczenia swiadczenia opieki instytucjonalnej spetzng prawdopodobnie
na niczym, gdyz miejsca zwolnione przez ludzi opuszczajgcych zaktady zostang szybko
wypetnione przez nowych podopiecznych.

Nalezy wskazaé, ze w kontekscie ustug dla dzieci profilaktyka odnosi sie nie tylko do
$rodkéw majgcych na celu zmniejszenie naptywu dzieci do opieki stacjonarnej, ale takze do
zapobiegania oddzielaniu dzieci od rodzin, z ktérych pochodzga, a tym samym ogdlnie do
zmniejszania naptywu podopiecznych do systemu opieki formalnej. Podstawowa zasada
brzmi, ze najwtasciwszym srodowiskiem zycia, ochrony i rozwoju dzieci jest rodzina, a za ich
wychowanie gtéwng odpowiedzialno$é ponosza rodzice®®. Wszystkie dzieci, w tym
niepetnosprawne, otrzymajg co do zasady najlepszg opieke i wychowanie we wtasnych
rodzinach pod warunkiem, Ze rodziny te zyskajg odpowiednie wsparcie w wykonywaniu
swoich obowigzkow rodzicielskich.

Celem strategii profilaktycznych (zob. ponizej) powinno by¢ wspieranie oséb i rodzin, nie zas
obwinianie ich za ubostwo czy tez pietnowanie ich z powodu pochodzenia, nietradycyjnej
struktury rodziny, zwyczajéw czy sposobu zycia.

Bardzo niepokojgcym zjawiskiem jest fakt, ze ubdstwo pozostaje powodem do odbierania
dzieci rodzicom, choé w wytycznych ONZ wyraznie odradza sie takie postepowanie®*.
Decyzja o zabraniu dziecka spod opieki rodzicow wytgcznie w zwigzku z warunkami
materialnymi lub pochodzeniem etnicznym rodzicéw wynika z tak zwanej ,mentalnosci
ratowniczej” — przekonania, ze dzieci otrzymajg lepszg opieke i zyskajg wieksze szanse
zyciowe z dala od (,uratowane z”) wtasnych rodzin®; jest to odbicie istniejgcych

stereotypdw spotecznych i uprzedzeh wobec 0s6b oraz grup réznigcych sie od wiekszosci.
2.2.  Zte traktowanie/ zaniedbywanie w rodzinie

Wyjatkiem od zasady, ze rodzina jest najwtasciwszym srodowiskiem dla dziecka, sg
sytuacje, w ktérych dziatania lub zaniechania cztonkéw rodziny grozg powaznymi szkodami
bedacymi skutkiem ztego traktowania lub zaniedbywania. W tych przypadkach opieka
zastepcza moze leze¢ w najlepszym interesie dziecka. W istocie bywa ona bezwzglednie
konieczna, aby ochroni¢ dziecko. W takich sytuacjach decyzje o najwtasciwszym
rozwigzaniu nalezy podjg¢ w porozumieniu z dzieckiem (jezeli jego wiek i stopien
zrozumienia na to pozwala), a umieszczenie go pod opiekg stacjonarng powinno byc¢
postrzegane jako ostatecznos¢ i powinien mu towarzyszy¢ indywidualny plan opieki. Jezeli
jest to mozliwe, nalezy nastepnie podjg¢ dziatania wspomagajgce rodzicow w rehabilitaciji,
aby rodzina mogta ponownie stac sie catoscig. Tak wiec dziatania zapobiegajgce
oddzielaniu dzieci od rodzicéw powinny obejmowa¢ zaréwno wsparcie dla rodzin, jak i

zapewnienie odpowiedniej opieki oraz ochrony dzieciom zagrozonym?*,

213
214
215

Konwencja o prawach dziecka Organizacji Narodéw Zjednoczonych.

Wytyczne ONZ dotyczgce opieki zastepczej nad dzie¢mi, pkt 14.

Fox-Harding, 1997, cytat w: Bilson, A. i Cox, P., ,Caring about Poverty” [, Troska o ubogich”], Journal of
Children and Poverty, 13 (1), 2007, s. 37-55.

Wytyczne ONZ dotyczgce opieki zastepczej nad dzie¢mi, pkt 8.
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2.3. Osoby starsze

W przypadku oso6b starszych problem umieszczenia w zaktadzie i opuszczenia go ma w
wielu sytuacjach charakter bardzo specyficzny, gdyz zwykle trafiajg one do zaktadéw w
coraz pozniejszym okresie zycia. W zwigzku z tym wczes$niejsze planowanie opieki oraz
zapewnienie jej u schytku zycia majg na celu zapobieganie umieszczeniu w zaktadzie, nie
za$ doprowadzenie do trwatych zmian w warunkach zycia i opieki.

W krajach UE coraz powszechniej przyznaje sie, ze wigczenie profilaktyki i rehabilitacji w
opieke diugoterminowg nad osobami starszymi na poziomie krajowym (systemowym) ma
ogromne znaczenie. Chodzi tu o ,pomoc osobom starszym w pozostaniu w zdrowiu,
zachowaniu niezaleznosci i zyciu w spoteczenstwie przez dtuzszy okres oraz o0 pomoc w
odzyskaniu wszystkich tych zdolnosci w jak najwiekszym stopniu, gdy niezbedne jest
leczenie szpitalne™®’. Pierwsze kroki mozna wykonaé w zakresie inicjatyw, takich jak
krajowe kampanie na rzecz podnoszenia swiadomosci oraz multidyscyplinarne
srodowiskowe ustugi profilaktyczne i rehabilitacyjne.

3. STRATEGIE DZIALANIA PROFILAKTYCZNEGO

Generalnie skuteczna strategia profilaktyki powinna tgczy¢ wiele srodkéw w réznych
obszarach, na przyktad:

e Powszechny dostep: Ogolniejsze (podstawowe) dziatania profilaktyczne powinny
zapewni¢ powszechny dostep do wysokiej jakosci opieki zdrowotnej, zatrudnienia,

edukacji, mieszkalnictwa, informacji i komunikacji**®.

o Reformy odpowiednich systemow: Kompleksowa strategia powinna takze
obejmowac reformy systemow opieki zdrowotnej, spotecznej i ochrony dzieci,
bowiem mogg one przyczynia¢ sie do umieszczania ich w zaktadach, nie
zapobiegajgc przyjeciom nowych pensjonariuszy lub wrecz aktywnie promujgc pobyt
w takich placéwkach jako mozliwy srodek zaradczy (zob. rozdziat 3). Reformy takie
mogg obejmowac:

- wprowadzenie nowoczesnych metod pracy socjalnej;

- dziatania szkoleniowe oraz zmierzajgce do budowania zdolnosci personelu w
celu zaradzenia stygmatyzacji i negatywnym postawom;

- szkolenia poswiecone budowaniu umiejetnosci w okreslonych dziedzinach; oraz

- usprawnienie mechanizméw zapobiegajacych przyjeciom?® w celu ograniczenia
liczby os6b umieszczanych w zaktadach przy jednoczesnym kierowaniu dzieci,

2 Kimpers, S., Allen, K., Campbell, L., Dieterich, A., Glasby, J., Kagialaris, G., Mastroyiannakis, T.,

Pokrajac, T., Ruppe, G., Turk, E., van der Veen, R. i Wagner, L., Prevention and rehabilitation within long-term
care across Europe — European Overview Paper [,Profilaktyka i rehabilitacja w ramach opieki diugoterminowej w
Europie — europejski dokument przegladowy”], Social Science Research Centre/European Centre for Social
Welfare Policy and Research, Berlin/Wien, 2010, s. 21. Dokument ten jest dostepny pod adresem:
http://interlinks.euro.centre.org/sites/default/files/lWP3 Overview FINAL 04 11.pdf.

2 UNICEF, op. cit., 2010.

Skuteczne kierowanie na konsultacje specjalistyczne wymaga wyznaczenia jednego organu
odpowiedzialnego za przeprowadzanie indywidualnych ocen, podejmowanie decyzji i kierowanie do
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dorostych, rodzin i opiekunéw do odpowiednich stuzb lub ustug zwigzanych z
220

opiekg™".

e Ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci: Nalezy ponadto
rozwingc¢ ustugi Swiadczone przez lokalne spotecznosci, aby wesprze¢ najbardziej
zagrozone dzieci, dorostych, osoby starsze i rodziny.

e Wsparcie dochodu: Jednym ze sposobdw zaradzenia ubdstwu, ktore jest jednym z
gtébwnych powoddéw umieszczania os6b w zakfadach i rozdzielania rodzin, powinno
byc¢ takze udzielanie pomocy finansowej i rzeczowej.

e Drzialania podnoszace swiadomosé: Dziatania podnoszace $wiadomos¢ poprawig
znajomos¢ zasad ogolnej reformy i czynnosci podejmowanych w jej ramach.

Wytyczna nr 7: Przyklady ustug, ktére zapobiegaja rozdzielaniu rodzin

¢ Planowanie rodziny: Edukacja w dziedzinie metod planowania rodziny moze pomaoc
w uniknieciu niechcianych cigz.

e Opieka prenatalna: Konsultacje i doradztwo w kwestiach zwigzanych z cigzg (np.
opieka zdrowotna, odzywianie sie, aktywnos¢ fizyczna) oraz podstawowymi
umiejetnosciami pielegnacji noworodka; wsparcie w przypadkach, gdy przed
urodzeniem rozpoznane zostanie uposledzenie lub wada wrodzona.

e Wsparcie na oddziatach potozniczych: Wsparcie swiadczone przez pracownikow
opieki spotecznej lub stuzby zdrowia matkom w pierwszych dniach po urodzeniu
dziecka (np. w karmieniu piersig, budowaniu wiezi miedzy matkg a dzieckiem; pomoc
w stworzeniu sprzyjajgcego srodowiska w rodzinie, pomoc w znalezieniu wsparcia w
pozniejszym okresie), oddziaty matki i dziecka. Wsparcie dla rodzicéw, ktorych dzieci
urodzity sie z niepetnosprawnoscia, w tym odpowiednie doradztwo oraz skierowania
do wtasciwych stuzb i grup wsparcia.

e Domy dla matek z dzieémi i kobiet w cigzy: Zapewniajg tymczasowe
zakwaterowanie kobietom w cigzy i matkom z matymi dzieémi, ktérym grozi
oddzielenie od dziecka. Podczas pobytu matki otrzymujg wsparcie w opiece nad
dzieckiem oraz uczg sie jego pielegnaciji i prowadzenia gospodarstwa domowego.

e Pobyty w rodzinach zastepczych dla rodzicOw i dzieci: Umieszczenie rodzica z
niemowleciem lub matym dzieckiem w rodzinie zastepczej. Rodzice zastepczy
zapewniajg rodzicom porady i wsparcie w obowigzkach rodzicielskich. W przypadku
gdy matka jest bardzo mioda, opiekun zastepczy petni rowniez role jej rodzica, gdyz
jest ona tez dzieckiem o odrebnych potrzebach.

odpowiednich stuzb, $wiadczenie lub zakup ustug, prowadzenie ewidencji oraz przeglad planéw dla dzieci.
Trzeba takze ustanowi¢ systemy informacyjne przeznaczone do monitorowania i przeglagdu decyzji oraz ich

nikow.
e Dodatkowe informacje na temat kierowania na konsultacje specjalistyczne — zob. UNICEF, op. cit., 2010
oraz Bilson, A. i Harwin, J., Gatekeeping services for vulnerable children and adults. A concept paper
[.Kierowanie narazonych dzieci i rodzin na konsultacje specjalistyczne. Dokument strategiczny”], 2003.
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4, ROZWIJANIE USLUG SWIADCZONYCH NA POZIOMIE LOKALNYCH
SPOLECZNOSCI

Ponizej podano kilka przyktaddéw ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci,
ktore mozna rozwingé w zakresie kompleksowej strategii zapobiegania rozdzielaniu rodzin i
umieszczaniu dzieci w zaktadach. Mogg one réwniez wspiera¢ reintegracje rodzin i powrot
do spofecznosci. Wykaz ustug nie jest w zamierzeniu wyczerpujacy, a kazdy kraj powinien
opracowac zestaw odpowiedni do lokalnych potrzeb.

Rozwdj nowych ustug powinien opierac sie na analizie biezgcej sytuacji (zob. rozdziat 2)
oraz by¢ powigzany z indywidualng oceng i samooceng (zob. rozdziat 7). Uzytkownicy,
0soby zapewniajgce im wsparcie, rodziny i opiekunowie powinni by¢ aktywnie zaangazowani
w rozwdj, sSwiadczenie, monitorowanie oraz ocene ustug.

4.1. Znaczenie wilgczenia w gtéwny nurt
Priorytety oraz potrzeby dzieci i rodzin, oséb niepetnosprawnych, oséb majacych problemy

ze zdrowiem psychicznym i oséb starszych powinny sta¢ sie elementem wszystkich
obszardw polityki oraz przedsiewzie¢ (tzw. wigczenie w gtéwny nurt).

Wytyczna nr 8: Pojecie racjonalnych usprawnien

Zarowno w Konwencji ONZ o Prawach Os6b Niepetnosprawnych, jak i w unijnej dyrektywie
w sprawie réwnego traktowania w zatrudnieniu®** wystepuje pojecie ,racjonalnych
usprawnien”. Zgodnie z art. 5 KPON (Réwnos¢ i niedyskryminacja): ,W celu popierania
rownosci i likwidacji dyskryminacji, Panstwa Strony podejmg wszelkie odpowiednie kroki
celem zapewnienia racjonalnych usprawnien”. ,Racjonalne usprawnienia” zdefiniowano w
art. 2 KPON jako ,konieczne i odpowiednie zmiany i dostosowania, nienaktadajgce
nieproporcjonalnego lub nadmiernego obcigzenia [...] w celu zapewnienia osobom
niepetnosprawnym mozliwosci korzystania z wszelkich praw cztowieka i podstawowych
wolnosci oraz ich wykonywania na zasadzie réwnosci z innymi osobami”. Aby zapewnic
osobom niepetnosprawnym w UE dostep do zwyktego rynku pracy, pracodawcy zobowigzani
sg do wykonania pewnych czynnosci, np. ,przystosowujgc pomieszczenia lub wyposazenie,
czas pracy, podziat zadan lub oferte ksztatceniowg lub integracyjng”. Obowigzek ten nie jest
jednak bezwarunkowy — uzalezniono go od wymogu, aby usprawnienia nie prowadzity do
~hieproporcjonalnie wysokich obcigzen” dla pracodawcy.

4.2. Integracja ustug

W przypadku gdy ustugi sg zapewniane przez ro6znych swiadczeniodawcow (publicznych,
prywatnych lub w ramach wolontariatu), na ro6znych szczeblach (lokalnym i krajowym) oraz
w réznych sektorach (np. mieszkalnictwa, zdrowia, zatrudnienia, edukacji), podstawowe
Zznaczenie ma sprawna koordynacja. ,Integracja ustug” to ogolny termin odnoszacy sie do
,r0znych podejs¢ lub metod stuzacych lepszej koordynaciji i skutecznosci poszczegolnych

221 Dyrektywa 2000/78/WE.
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ustug w celu zapewnienia wiekszych korzysci uzytkownikom”?. Przyktadowymi sposobami
zapewnienia integracji sg koordynacja ustug, wspotpraca, partnerstwo i wspélne wysitki.
Twierdzi sig, ze zintegrowane ustugi przynoszg korzysci uzytkownikom, poniewaz ich
rezultatem sg lepsze wynik, zwlaszcza w przypadku osoéb z licznymi i ztozonymi potrzebami,
ktére czesto majg do czynienia z wieloma instytucjami. Oczekuje sie, iz integracja
poskutkuje poprawg wynikow walki z wykluczeniem spotecznym. Ponadto sugeruje sie, ze
moze ona okazac sie opfacalna.

4.3. Przyktady ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci
4.3.1. Pomoc osobista

Jest to jedna z najwazniejszych ustug umozliwiajgcych niezalezne zycie niepetnosprawnym
dzieciom i dorostym. Aby uzytkownicy zyskali petng kontrole nhad swiadczong pomocg (czyli
mogli samodzielnie zatrudni¢ i przeszkoli¢ asystentow, jak tez wybraé, kiedy i jaka pomoc
ma by¢ swiadczona oraz w jaki sposéb), ustuga musi uwzglednia¢ nastepujace trzy

kluczowe elementy??*:

e ocene wlasnych potrzeb przez uzytkownika;

o Swiadczenia pieniezne wyptacane bezposrednio uzytkownikowi, aby mogt on zakupic¢
ustuge u Swiadczeniodawcy lub zorganizowac jg samodzielnie; oraz

e Wzajemne wsparcie.

Finansowanie otrzymywane przez uzytkownika powinno pokrywac wszystkie koszty
zwigzane z ustugg i pochodzi¢ z jednego centralnego zrodta. Do ustugi powinny mie¢ dostep
wszystkie grupy uzytkownikéw. Osoby niepetnosprawne intelektualnie i dzieci mogg
otrzymywacé wsparcie od 0sob trzecich lub organizacji odpowiedzialnych za zatrudnianie
asystentéw oraz kierowanie ich praca.

Pomocy osobistej nie nalezy myli¢ z pomocg w domu lub ustugami w zakresie opieki
domowej (zob. ponizej), ktére réznig sie pod wzgledem poziomu kontroli, jakim dysponuje
uzytkownik ustug. [Wszystkie grupy uzytkownikéw]

Studium przypadku nr 17: ,Model JAG” — pomoc osobista potgczona z decydowaniem
o wlasnym zyciu

W Szwecji, uzyskawszy finansowanie z krajowego systemu ubezpieczeniowego obejmujgce
pewng liczbe godzin pomocy osobistej rocznie, beneficjent moze zdecydowac sie
otrzymywac ustuge od panstwa, spotdzielni lub niezaleznego swiadczeniodawcy bgdz
zorganizowacé jg samodzielnie.

Stowarzyszenie JAG jest szwedzkg niekomercyjng organizacjg zrzeszajgcg osoby

222 Munday, B., Integrated social services in Europe [,Zintegrowane ustugi socjalne w Europie”], Council of

Europe, 2007, s. 11. Dokument ten jest dostepny pod adresem:
http://www.coe.int/t/dg3/socialpolicies/socialrights/source/Publication_Integrated%20social%20services%20in%2
OEurope%20E%20(2).pdf.

2 Na podstawie: Ratzka, A., Model Personal Assistance Policy [,Modelowa polityka pomocy osobistej",
Independent Living Institute, Sweden, 2004. Dokument jest dostepny pod adresem:
http://www.independentliving.org/docs6/ratzka200410a.pdf.
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niepetnosprawne intelektualnie, ktére utworzyty spoétdzielnie uzytkownikéw, aby swiadczy¢
pomoc osobistg tym cztonkom stowarzyszenia, ktérzy jej potrzebujg. Mozliwo$¢ wyboru i
kontrole uzytkownika nad swiadczong pomocg zapewnia system wspomaganego
podejmowania decyziji.

Kazdy uzytkownik ma pethomocnika prawnego (przedstawiciela osobistego), ktéry wspiera
go w:

e ubieganiu sie 0 pomoc osobistg i wyborze swiadczeniodawcy;

e wyborze gwaranta ustug; oraz

e dopilnowaniu, aby pomoc osobista byta swiadczona w sposéb cechujacy sie
szacunkiem dla osoby niepetnosprawnej oraz uznaniem jej osobistej integralnosci,
jak tez kontrolowaniu ustugi w celu zapewnienia spetnienia standardow
uzgodnionych z osobg niepetnosprawna.

Ponadto kazdemu uzytkownikowi przydzielany jest gwarant ustug swiadczacy wsparcie w
rekrutacji asystentow i nadzorze nad nimi oraz zapewnieniu bezpieczenstwa, jakosci i
ciggtosci swiadczonych ustug. Gwarant ustug jest odpowiedzialny za zapewnienie statej
dostepnosci personelu, a w przypadkach nagtych musi by¢ w stanie samodzielnie zapewnié

pomoc osobistg®**.

4.3.2. Adaptacja mieszkan

Utrudnienia w dostepie do mieszkania negatywnie wptywajg na jakos¢ zycia
niepetnosprawnych dzieci i dorostych oraz oséb starszych, a takze ich rodzin i opiekunéw.
Wiele os6b niepetnosprawnych oraz starszych jest zmuszonych do opuszczenia domu i
przeniesienia sie do zakladu stacjonarnego, gdyz ich miejsce zamieszkania nie jest
dostepne, jest niebezpieczne lub nie jest dostosowane do ich potrzeb. Badania wykazaty na
przyktad, ze wiekszo$¢ 0s0b starszych woli pozosta¢ w swoich domach, zamiast przenosic¢
sie do domu opieki lub innej placéwki stacjonarnej??>. Przeprowadzenie adaptacji i remontéw
w celu poprawy dostepnosci, komfortu oraz bezpieczenstwa domu lub mieszkania moze
odegrac¢ wazna role, pozwalajgc ludziom pozosta¢ w swoich domach i unikng¢ pobytu w
zaktadzie. [Wszystkie grupy uzytkownikow]

4.3.3. Pomoce techniczne i technologie wspomagajace

Termin ,technologie wspomagajgce” odnosi sie do réznorodnych produktéw i ustug, ktére
umozliwiajg lub utatwiajg uzytkownikowi wykonywanie pewnych zadan bgdz poprawiajg jego

224 Dodatkowe informacje znajdujg sie w publikacji: JAG, ENIL, The ,JAG model”: Personal assistance with

self-determination [,,«Model JAG» — pomoc osobista potgczona z decydowaniem o wlasnym zyciu”], JAG
Association, 2011.

2 Moriarty, J., Update for SCIE best practice guide on assessing the mental health needs of older people
[Aktualizacja podrecznika najlepszych praktyk SCIE w zakresie oceny potrzeb os6b starszych w dziedzinie
opieki psychiatrycznej”], King’'s College London, London, 2005. Dokument ten jest dostepny pod adresem:
http://www.scie.org.uk/publications/quides/quide03/files/research.pdf.

101




bezpieczenstwo®®. Przyktadami moga by¢ urzadzenia umozliwiajgce alternatywne metody
komunikacji, systemy przypominajgce, oprogramowanie do rozpoznawania mowy i osobiste
alarmy. Technologie te sg hajskuteczniejsze, gdy sg zgodne z preferencjami uzytkownika i
uwzgledniajg srodowisko, w ktérym sg wykorzystywane lub instalowane. Technologie
wspomagajgce oraz pomoce techniczne, takie jak wdzki inwalidzkie i kule, sg niezbednym
elementem zycia w spotecznosci dla oséb niepetnosprawnych, w tym dzieci i 0séb
starszych. Ogromny postep w dziedzinie urzgdzen elektronicznych i systeméw
informacyjnych (inteligentne domy) umozliwia skuteczne wspieranie niezaleznego zycia
osbéb w ztym stanie zdrowia lub niedoteznych. Nowoczesne technologie zapobiegajg
upadkom i samozaniedbywaniu, dajgc takim osobom szanse na zycie i kontakty spoteczne
przy zachowaniu maksymalnej autonomii, bezpieczenstwa oraz godnosci. [Wszystkie grupy
uzytkownikow]

4.3.4. Wzajemne wsparcie/poradnictwo

Jest to pomoc osobom niepetnhosprawnym, miodziezy opuszczajgcej zaktady lub
rozpoczynajgcej niezalezne zycie oraz rodzinom zagrozonym bgdz ponownie potgczonym z
dziecmi w uzyskaniu podmiotowosci, pewnosci siebie i samodzielnosci w poruszaniu sie w
srodowisku kulturowym lub instytucjonalnym. Wsparcie takie powinno by¢ udzielane przez
nieprofesjonalistow na zasadzie réwnosci miedzy doradcg a klientem (wzajemnosci) poprzez
wymiane doswiadczen oraz pomoc w uzyskaniu autonomii i niezaleznosci. Wzajemne
wsparcie ma zasadnicze znaczenie dla 0sGb przebywajgcych w zaktadach, ktére nie
posiadajg wiedzy ani umiejetnosci niezbednych do tego, aby radzi¢ sobie w normalnym
Srodowisku. [Wszystkie grupy uzytkownikow]

4.3.5. Indywidualne reprezentowanie interesow

Reprezentantem interesow moze by¢ przeszkolona osoba (na zasadzie wolontariatu lub za
optatg) badz organizacja reprezentujgca lub wspierajgca dang grupe uzytkownikéw, ale
czesto moze to byc¢ takze znajomy lub krewny, inna osoba z podobnym doswiadczeniem
albo wrecz sam uzytkownik (samoreprezentacja, zob. rozdziat 8). Profesjonalna
reprezentacja oznacza ,zapewnienie przeszkolonej osoby, ktéra — poznawszy potrzeby i
zyczenia klienta — bedzie mu doradzac¢ i pomagac oraz wspiera¢ go w podejmowaniu decyzji
lub korzystaniu z uprawnien, i ktéra bedzie w stosownych przypadkach negocjowac lub
argumentowaé w jego imieniu”?*’. [Wszystkie grupy uzytkownikow]

4.3.6. Interwencje kryzysowe i ustugi w sytuacjach nagtych

Sa to rézne dziatania stuzgce wspieraniu 0oséb lub rodzin w celu przezwyciezenia sytuacji,
ktére majg negatywny wptyw na ich dobrostan. Przykfadami sg poradnictwo indywidualne i
rodzinne, zespoty kryzysowe (zapewniajgce intensywne, szybkie wsparcie dla os6b zyjgcych
w spotecznosci, ktére doswiadczajg kryzysu zdrowia psychicznego) oraz opieka zastepcza
w sytuacjach awaryjnych, ktérg mozna krotkoterminowo objg¢ dzieci narazone na
zaniedbania lub zte traktowanie. [Wszystkie grupy uzytkownikow]

226 Cowan, D. i Turner-Smith, A., ,The role of assistive technology in alternative models of care for older

people” [,Rola technologii wspomagajacych w alternatywnych modelach opieki nad osobami starszymi”], Royal
Commission on Long Term Care, t. 2, zatgcznik 4, Stationery Office, London, 1999, s. 325-46.
2 Citizen Information Board, Advocacy guidelines [,Wytyczne co do reprezentacji’], 2007.
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Studium przypadku nr 18: Przyktad ustugi zapobiegajacej sytuacjom kryzysowym??

Instytut Zdrowia Psychicznego dla Dzieci i Dorostych w Grecji utworzyt jednostke zajmujgca
sie leczeniem psychiatrycznym w domu pacjenta, ktéra dziata podobnie jak mobilne
jednostki psychiatryczne.

Kwalifikujacy sie pacjenci:

e 0soby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym, ktore przechodzg ostry kryzys;

e 0soby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym, ktére powracajg do domu po
dtuzszym lub krétkim pobycie w szpitalu;

e pacjenci leczeni ambulatoryjnie, ktérzy nigdy nie byli hospitalizowani;

e 0soby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym, ktorych stan jest stabilny, i ktére
majg trudnosci z poruszaniem sie.

Wsrod kryteribw nalezy wymienic¢ wystarczajgco trwate otoczenie, ktére moze dzieli¢
odpowiedzialnos¢ za bezpieczne funkcjonowanie w domu osoby majgcej problemy ze
zdrowiem psychicznym we wspofpracy z zespotem terapeutycznym i uzytkownikiem ustug.

Jednostka dziata zgodnie z nastgpujagcym modelem:

e Podczas pierwszych dni kryzysu zesp6t pozostaje w domu uzytkownika ustug prawie
przez caty dzien, starajac sie nawigzac z nim scistg i nacechowang zaufaniem relacje
oraz podajac leki.

e  ZespoOt stara sie od samego poczatku przekazaé pewne obowigzki uzytkownikowi ustug,
nie pozwalajgc mu wejs¢ w role chorego.

e Nastepnie zespét stara sie mu pomoc w jak najszybszym powrocie do pracy i zycia
spotecznego.

e Zaleznie od potrzeb danej osoby zesp6t stopniowo ogranicza swojg obecnos$c, ale
zapewnia state wsparcie w pézniejszym okresie.

e Instytut oferuje tez state wsparcie i szkolenie w zakresie zdrowia psychicznego dla
rodzin.

e  Zespot wspiera uzytkownika w miejscu pracy oraz generalnie w jego srodowisku
spotecznym, uzupetniajgc w ten sposob jego sie¢ wsparcia.

e Instytut wdraza programy zwiekszania Swiadomosci spotecznej (szkolen na temat
zdrowia psychicznego) w odniesieniu do zaburzen psychicznych i organizuje szkolenia
dla os6b petnigcych najwazniejsze stanowiska publiczne, aby zapewni¢ wsparcie
lokalnej spotecznosci w zakresie rehabilitacji i wtgczenia spotecznego uzytkownikéw
ustug.

4.3.7. Krétkie urlopy
Majg one umozliwi¢ niepetnosprawnym dzieciom, dorostym lub starszym osobom i ich

opiekunom oderwanie sie od codziennosci lub roli opiekuna. Ustugi mogg by¢ swiadczone w
réznych miejscach, na przyktad we wtasnym mieszkaniu rodziny, w mieszkaniu opiekuna

228 Dodatkowe informacje znajdujg sie pod adresem: http://www.ekpse.gr/about eng.html#.
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organizujgcego krétki urlop, w obrebie spotecznosci lub placéwki stacjonarnej. Urlopy moga
trwac od kilku godzin do kilku dni. [Wszystkie grupy uzytkownikow]

4.3.8. Zawieranie znajomosci

Jest formg wsparcia swiadczonego przez przeszkolonych wolontariuszy dzieciom, dorostym,
osobom starszym i rodzinom w uzgodnionym czasie bgdz na biezgco. Ustuga ta daje
osobom i rodzinom mozliwos¢ przezwyciezenia izolacji oraz wiekszego zaangazowania w
zycie spotecznosci i towarzyskie. Za klucz do jej powodzenia uznaje sie dopasowanie
wolontariuszy do uzytkownikéw. Wolontariuszom trzeba zapewni¢ szkolenie i biezace
wsparcie, a w przypadku dzieci lub dorostych szczegdlnej troski konieczna jest odpowiednia
weryfikacja ze strony policji. [Wszystkie grupy uzytkownikow]

4.3.9. Pomoc w domu i ustugi w zakresie opieki domowej

Pomoc w domu polega na wizytach w celu udzielenia pomocy w gospodarstwie domowym,
np. w zrobieniu zakupow, sprzgtaniu, gotowaniu, praniu lub drobnych naprawach. Ustugi w
zakresie opieki domowej obejmujg pomoc w codziennych rutynowych czynnosciach, takich
jak wstawanie, ubieranie sig, kapiel i pranie lub zazywanie lekow. [Wszystkie grupy
uzytkownikow]

4.3.10. Ustugi dla matych dzieci

Chodzi na przyktad o zwykte osrodki opieki dziennej nad dzie¢mi zapewniajgce wczesng
edukacje i opieke, wspomagajgce socjalizacje i nauke oraz dajgce rodzicom mozliwosc
wykonywania pracy zawodowej i innych czynnosci. [Dzieci]

4.3.11. Umozliwienie dzieciom uczeszczania do zwyktych osrodkdw opieki dziennej,
powszechnych przedszkoli lub szkét

Moze to obejmowac roznorodne ustugi, takie jak pomoc osobista lub wsparcie ze strony
nauczycieli-terapeutow. Moze tez wymagac¢ dostosowania srodowiska szkolnego i
zapewnienia sprzetu specjalistycznego. Niezbedne moze okazac sie rowniez dostosowanie
programu nauczania. [Dzieci]

4.3.12. Opieka pozaszkolna i zajecia pozalekcyjne

Ro6zne ustugi opieki nad dzieémi przed lekcjami i po nich lub podczas wakacji, ktére
zazwyczaj wpltywajg na poprawe wynikéw nauczania, umozliwiajgc zarazem rodzicom prace
zawodowa oraz udziat w szkoleniach. [Dzieci]

4.3.13. Poradnictwo zawodowe

Ta forma ustugi polega na wsparciu i pomocy w szukaniu pracy lub pisaniu podan o prace.

[Mtodzi ludzie opuszczajgcy zaktady/ osoby niepetnosprawne/ osoby majgce problemy ze
zdrowiem psychicznym]
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4.3.14. Domy samopomocy Fountain House

Fountain House jest programem/modelem samopomocy, w ktérym cztonkowie $cisle
wspétpracujg z profesjonalistami. W tym modelu cztonkowie (domu) sg partherami we
wilasnym leczeniu, a nie tylko jego biernymi odbiorcami. Wspétpracujg oni z personelem w
organizacji wszystkich programéw i zarzadzaniu nimi. Ta sposobno$¢ do pracy i nawigzane
relacje stajg sie nastepnie integralnym elementem leczenia. Dom nie zapewnia terapii
indywidualnej ani grupowej, cztonkom nie sg tez podawane leki. [Ludzie majgcy problemy ze
zdrowiem psychicznym]

4.3.15. Dom ucieczki

~,0om ucieczki” (w jezyku niemieckim Weglaufhaus) jest miejscem dla ludzi, ktorzy
zdecydowali sie wyrwac z btednego kotfa leczenia psychiatrycznego i zy¢ bez diagnoz oraz
lekow psychotropowych. Stanowi on przestrzen poza systemem psychiatrycznym, ktory
uniemozliwia uzyskanie niezaleznosci — przestrzeh, w ktérej mieszkancy mogg podjgé prébe
odzyskania kontroli nad swoim zyciem. Moga tu odpoczaé, zregenerowac sity, opowiedzie¢
o swoich doswiadczeniach i stworzy¢ plany na przysztosc, a ich uczucia i trudnosci osobiste
oraz spoteczne, z ktérymi sie borykajg, nie sg przestaniane przez postawiong im diagnoze
psychiatryczng®®. [Ludzie majgcy problemy ze zdrowiem psychicznym]

4.3.16. Ustugi ,,towarzysza”

Przeszkoleni wolontariusze wspierajg osoby majace problemy ze zdrowiem psychicznym w
reintegracji spotecznej. Osoba majgca problemy ze zdrowiem psychicznym sama decyduje,
czy potrzebuje wsparcia ,2towarzysza” czy tez nie. Wsrdd rodzajow wsparcia mozna
wymieni¢ robienie zakupdw, sprzatanie oraz towarzyszenie w czasie wolnym — wyjscie do
kina, do pubu lub odwiedziny u krewnych. Wszystkie czynnosci wykonywane sg w sposéb
wskazany przez osobe majgcg problemy ze zdrowiem psychicznym. Ustuga powinna by¢
bezptatna. [Osoby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym]

4.3.17. Osrodki opieki dziennej dla dorostych i oséb starszych

Osrodki takie zapewniajg poradnictwo, wsparcie, positki i niektére aspekty opieki osobistej, a
takze prowadzg dziatalnos¢ spoteczng oraz kulturalng. Dla osdb starszych, a zwtaszcza
niedoteznych, moga one by¢ bardzo przydatne, gdyz pozwalajg przezwyciezyé samotnosc i
izolacje. O korzysciach wynikajgcych z dziatania osrodkéw opieki dziennej decydujg takie
czynniki, jak ich dostepnos¢, przystepnosé cenowa, wybor swiadczonych ustug oraz, co
oczywiste, zaangazowanie uzytkownikow w proces planowania, realizacji i oceny
oferowanych ustug. [Osoby niepetnosprawne i osoby starsze]

4.3.18. Dow6z positkow

Dostarczanie positkbw do domu osobom starszym. [Osoby starsze]

229 Dodatkowe informacje znajdujg sie pod adresem: http://www.peter-lehmann-

publishing.com/articles/others/iris_eng.htm.
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4.3.19. Domowe ustugi pielegniarskie

Wizyty domowe pielegniarek lub innych pracownikéw stuzby zdrowia, ktérzy udzielajg
pomocy z zakresu opieki medycznej, np. opatrujgc rany, podajgc leki i stosujgc rézne formy
terapii. [Osoby starsze]

Wytyczna nr 9: Dopilnowanie, aby ustugi specjalistyczne nie prowadzity do
wykluczenia spotecznego

Szczegdblng uwage nalezy zwréci¢ na to, aby ustugi $wiadczone przez lokalne spotecznosci
nie przeksztatcity sie w forme opieki instytucjonalnej w ramach spotecznosci. W niektérych
krajach staje sie to problemem, w szczego6lnosci w odniesieniu do specjalistycznych
osrodkéw opieki dziennej dla dzieci niepetnosprawnych. Gdy nie ma réznorodnych ustug
wsparcia dla rodzin oraz niedostepne sg podstawowe ustugi, placowki takie mogg w efekcie
izolowac¢ dzieci od spotecznosci i od petnosprawnych rowiesnikow. Dzieci majg niewielki
kontakt ze spotecznoscig i nie uczestniczg we wspdlnych zajeciach; zamiast iS¢ do szkoty,
spedzajg czas w osrodku, gdzie opieka ogranicza sie czesto do rehabilitacji medycznej i
fizycznej. Te same problemy odnotowano w przypadku ustug swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci dla os6b majgcych problemy ze zdrowiem psychicznym.

5. MIESZKALNICTWO

Podstawowym elementem przejscia od opieki instytucjonalnej do zycia w spofecznosci jest
zapewnienie odpowiednich warunkéw mieszkaniowych, ktére dajg uzytkownikom petny
wybor i kontrole nad tym, gdzie, jak oraz z kim mieszkajg. Uzytkownicy opuszczajgcy
zaktady powinni dysponowaé roznorodnymi mozliwosciami oraz niezbednym wsparciem ze
strony cztonkéw rodziny, profesjonalistéw lub innych uzytkownikéw w podejmowaniu decyzji,
gdzie zamieszkac i jak zorganizowac swoje zycie (zob. rozdziat 7 — Opracowywanie
indywidualnych planéw).

Przejscie dzieci do niezaleznego zycia powinien w miare mozliwosci utatwia¢ wyznaczony
specjalista. Wsparcie nie powinno ustawa¢ w chwili rozpoczecia niezaleznego zycia, lecz
powinno trwac tak dtugo, jak jest to konieczne. Podobnie jak w przypadku dorostych, nalezy
zapewni¢ dostep do wzajemnego wsparcia i reprezentacji interesow. Trzeba za wszelkg
cene unika¢ ponownego umieszczania dzieci w zaktadach po przekroczeniu 18. roku
zycia®®.

5.1. Dostepnosé miejsca zamieszkania

Dla wielu oséb niepetnosprawnych i starszych podstawowg kwestig jest dostepnos¢ fizyczna
oraz przystepnos¢ cenowa mieszkan, ktére nie prowadzg do izolacji, a zarazem sg
bezpieczne. W zwigzku z tym nalezy wdrozy¢ polityke zapewniajgcg dostep do mieszkan
socjalnych oraz zwiekszenie liczby mieszkan lub doméw budowanych zgodnie z zasadami
uniwersalnego projektowania. ,Uniwersalne projektowanie” oznacza ,projektowanie
produktéw, srodowiska, programéw i ustug w taki sposob, by byly uzyteczne dla wszystkich,

230 Wytyczne ONZ dotyczace opieki zastepczej nad dzie¢mi, pkt 132.
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w mozliwie najwiekszym stopniu, bez potrzeby adaptacji lub specjalistycznego
projektowania”®!.

5.2. Zycie wspierane

Koncepcja zycia wspieranego stanowi alternatywe dla doméw grupowych, w ktérych ludzie
nie mogg wybrac, z kim chcg mieszkac, a otrzymywane wsparcie stanowi element pakietu
obejmujgcego zakwaterowanie. Z kolei w warunkach zycia wspieranego ludzie mogg
wybra¢, z kim chcg mieszka¢ we wtasnych lub wynajmowanych mieszkaniach. Otrzymuja
tez wsparcie ze strony pracownikéw agencji, ktérzy nie wskazujg im miejsca zamieszkania.
Majg zatem wiekszg kontrole nad otrzymywanymi ustugami i takie same prawa do
mieszkania jak inni obywatele.

Istniejg rozne sposoby organizacji zycia wspieranego, na przyktad pracownicy moga by¢ na
miejscu tylko w ciggu dnia lub przez catg dobe — moze tez nie by¢ statego personelu.
Badania w dziedzinie niepetnosprawnosci intelektualnej i problemow ze zdrowiem
psychicznym?®* sugerujg, ze do najlepszych praktyk w zakresie zapewnienia mieszkan z
opieka/wsparciem naleza:

o Rozproszone mieszkania: ,mieszkania i domy tego samego rodzaju i rozmiaru jak
zamieszkiwane przez wiekszos¢ ludzi, rozmieszczone réwnomiernie w dzielnicach
mieszkalnych wsrod reszty populaciji.”?®,

e Dostep do podstawowych ustug w dziedzinie opieki zdrowotnej i ustug
socjalnych: mieszkanie nalezy postrzega¢ jako miejsce zamieszkania, a nie
leczenia.

e Zapewnienie elastycznego, zindywidualizowanego wsparcia: wsparcie, ktore
umozliwia niezalezne zycie we wlasnym mieszkaniu, w ramach spotecznosci.

e Indywidualny wybor: uzytkownik moze na przyktad zdecydowacé, czy chce zy¢
samotnie czy z innymi osobami, i w jakich dziataniach spotecznosci chce braé¢ udziat.

Zaleca sie rowniez, aby swiadczenie opieki spotecznej nie byto powigzane z zapewnieniem
mieszkania. W ten sposdb uzytkownik bedzie miat wieksze mozliwosci wyboru
otrzymywanego wsparcia, a zmiana miejsca zamieszkania nie bedzie oznaczac
koniecznosci zmiany swiadczeniodawcy i odwrotnie.

21 Artykut 2 (Definicje) Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach osob

niepetnosprawnych.

= Goering, P. i in., op. cit.; Mansell, J. i Beadle-Brown, J., op. cit.; Ericsson, K., A home for participation in
community life: on a key task for disability services [,Dom umozliwiajgcy uczestnictwo w zyciu spotecznosci — o
podstawowym zadaniu stuzb zajmujgcych sie niepetnosprawnymi”], Uppsala University, Department of
Education, 2005; Health Service Executive, op. cit.

2 Time to Move on from Congregated Settings: A Strategy for Community Inclusion. Report of the
Working Group on Congregated Settings [,,Pora odej$¢ od wielkich skupisk: strategia wtgczenia spotecznego.
Raport grupy roboczej ds. skupisk ludzkich”], Health Service Executive, 2011, s. 71.
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Studium przypadku nr 19: Zycie wspierane dla 0s6b niepetnosprawnych intelektualnie

W Zjednoczonym Krélestwie organizacja KeyRing stworzyta sieci wspierajgce osoby
niepetnosprawne intelektualnie i utatwiajgce im zycie w spotecznosci.

Kazda sie¢ to maksymalnie dziesie¢ oséb mieszkajgcych blisko siebie: dziewie¢ oséb
mieszkajgcych we wtasnych mieszkaniach, ale potrzebujgcych wsparcia, oraz jeden
wolontariusz srodowiskowy. W obrebie sieci cztonkowie wspierajg sie wzajemnie w
czynnosciach zycia codziennego, a wolontariusz regularnie spotyka sie z nimi, pomagajgc
grupie we wspoétpracy. Wolontariusz informuje réwniez pozostatych cztonkoéw sieci o
lokalnych wydarzeniach i o tym, jak wzig¢ w nich udziat. W razie potrzeby dodatkowej
pomocy mogag udzieli¢ optacani pracownicy socjalni i osoby odpowiedzialne za zarzgdzanie
zyciem wspieranym?*,

5.3. Mozliwosci rodzinnej opieki zastepczej dla dzieci

Gdy nie jest mozliwe pozostanie dziecka w rodzinie (profilaktyka) lub jego powrét
(reintegracja), trzeba rozwazy¢ r6zne formy opieki zastepczej. Nalezy rozwing¢ rézne formy
opieki, aby moc swiadczyc¢ jg w najlepszy sposéb, odpowiadajgcy interesom i potrzebom
kazdego podopiecznego®®. Przyktadami sa:

5.3.1. Opieka krewnych

Definiuje sie jg jako ,,opieke rodzinng swiadczong przez rodzine rozszerzong dziecka lub z
udziatem znanych dziecku bliskich przyjaciét rodziny”?*. Opieka krewnych moze mie¢
charakter formalny (na mocy nakazu wtasciwego organu administracyjnego) lub nieformalny
(na podstawie prywatnych ustaleh w rodzinie). Zaletg tej formy opieki dla dziecka jest to, ze
moze ono pozosta¢ w znanym sobie otoczeniu oraz utrzymac kontakt z kulturg i tradycja.
Nalezy jednak zauwazy¢, ze prywatne ustalenia powinny réwniez podlega¢ kontroli
wiasciwych organow.

5.3.2. Opieka zastepcza

Termin ten odnosi sie do ,sytuacji, w ktorej wtasciwy organ umieszcza dzieci w celu opieki
zastepczej w srodowisku domowym rodziny innej niz ich wlasna rodzina; opieka musi by¢
Swiadczona przez rodzine wybrang, wykwalifikowang i zatwierdzong oraz musi podlegac
nadzorowi”**’. Mogg istnie¢ r6zne rodzaje opieki zastepczej, na przykfad:

e Opieka zastepcza w sytuacjach awaryjnych: Stuzy ona ochronie dziecka w
konkretnej sytuacji, w ktérej dzieje mu sie krzywda lub zachodzi takie ryzyko.
Tymczasem nalezy dotozy¢ staran, aby znalez¢ rozwigzanie diugoterminowe
— wsparcie dla reintegracji rodziny, jezeli jest to mozliwe i lezy w najlepszym
interesie dziecka, lub inne opcje.

234 Wycigg z: European Union Agency for Fundamental Rights, op. cit., 2012a, s. 33. Dodatkowe informacje

znajdujg sie pod adresem: http://www.keyring.org/home.

235 Wytyczne ONZ dotyczace opieki zastepczej nad dzieémi, pkt 54.

Wytyczne ONZ dotyczgce opieki zastepczej nad dzie¢mi, pkt 29.

Wytyczne ONZ dotyczgce opieki zastepczej nad dzie¢mi, pkt 29, lit. c, ppkt ii.
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o Dlugoterminowa opieka zastepcza: Zazwyczaj preferowanym sposobem
zapewnienia opieki dtugoterminowej dzieciom, ktére nie mogg wroci¢ do
swoich rodzin, jest adopcja. W przypadku niektérych dzieci odpowiednia
moze sie jednak okaza¢ diugoterminowa opieka zastepcza. Wyboru
najlepszego rozwigzania nalezy dokonac¢, uwzgledniajac interesy dziecka.

e Kroétko- i Srednioterminowa opieka zastepcza: Moze by¢ odpowiednia
przez pewien okres w przypadku dzieci, ktdrymi obecnie nie moga sie
opiekowac rodzice, ale istnieje mozliwos¢ powrotu do rodziny w pézniejszym
czasie.

e Specjalistyczna opieka zastepcza: Specjalnie przeszkoleni opiekunowie
zastepczy, ktorzy otrzymujg dodatkowe wsparcie w celu zapewnienia opieki
dzieciom ze ztozonymi potrzebami, np. z licznymi, powaznymi
uposledzeniami lub smiertelnie chorym.

e Opieka zastepcza nakazana przez sad: Zapewnienie wspierajgcego
srodowiska rodzinnego mtodziezy objetej opiekg publiczng na podstawie
nakazu sadu.

e Opieka krétkoterminowa w zastepstwie: Regularne okresy
krotkoterminowej opieki zastepczej pozwalajgce dziecku spedzié czas poza
domem i rodzing lub umozliwiajgce opiekunom oderwanie sie od
obowigzkow.

e Pobyt w rodzinie zastepczej dla rodzicow i dzieci: Daje
rodzicowi/rodzicom i dzieciom mozliwos¢ uzyskania wspolnego wsparcia od
opiekuna zastepczego.

5.3.3. Adopcja

Jest to rozwigzanie trwate w przeciwienstwie do opieki zastepczej, w przypadku ktérej
zaklada sie zazwyczaj, ze po pewnym czasie dziecko powrdci do swojej rodziny. Adopcje
nalezy traktowac jako Srodek ostateczny, gdyz umieszczenie w rodzinie adopcyjnej
uniemozliwi powr6t dziecka do rodziny biologicznej do zakohczenia dziecinstwa. Dlatego tez
adopcje powinno sie rozwazac¢ dopiero po zbadaniu wszystkich opcji reintegracji i
stwierdzeniu, Ze nie jest ona mozliwa.

Dla dzieci znajdujgcych sie w takiej sytuacji wazne jest czesto bezpieczenstwo, jakie daje
stata rodzina. Przy tradycyjnej adopcji wszystkie wiezi z rodzing biologiczng ulegajg jednak
trwatemu zerwaniu. Dlatego tez im starsze jest dziecko, tym wieksze ryzyko niepowodzenia
adopcji. W rezultacie niektore kraje stworzyly system ,otwartej adopcji” — w tym rozwigzaniu
nowa rodzina staje sie trwatym srodowiskiem wychowania dziecka, ale zachowany jest

pewien kontakt z rodzing biologiczng®®.

Niektore kraje nadal stosujg ,sekretng” adopcje, w przypadku ktorej dziecka nie informuje
sie, ze zostato adoptowane. Moze to pdzniej prowadzi¢ do probleméw z tozsamoscig i
skutkowac¢ niepowodzeniem adopcji. Wszystkie instytucje uczestniczgce w procesie adopcji
powinny by¢ zobowigzane do przygotowania potencjalnych rodzicow adopcyjnych, tak aby
rozumieli oni znaczenie poinformowania dziecka o fakcie adopcji oraz jego przesztosci.

238 Alty, C. i Cameron, S., ,Open adoption — the way forward?” [,Otwarta adopcja — rozwigzanie

przysztosciowe?”], International Journal of Sociology and Social Policy, t. 15, wyd. 4/5, 1995, s. 40-58.
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Pojawiajg sie obawy zwigzane z wysokimi wskaznikami adopcji dzieci z niektorych krajow?°.
Zamiast polegac¢ na tej formie opieki w celu wsparcia procesu deinstytucjonalizacji, kraje
powinny skupi¢ sie na wspieraniu programoéw profilaktycznych i stuzacych do reintegracji
rodzin, jak tez na rozwoju rodzinnych form opieki zastepczej. Wigze sie to ze swiadczeniem
tatwo dostepnego wsparcia dla rodzin zastepczych i krewnych sprawujgcych opieke, a takze
ze stworzeniem systemu monitorowania, ktéry pozwoli unikngé zagrozenia nawrotu
przemocy lub rozdzielenia rodziny. Nalezy tez stworzy¢ mozliwosci opieki stacjonarnej na
matg skale, w sytuacji gdy otoczenie takg opiekg moze leze¢ w najlepszym interesie
dziecka. Adopcja miedzynarodowa moze by¢ rozwazana, ale wyfgcznie w sytuacji, gdy
,[dziecko] nie moze by¢ [...] umieszczone w rodzinie zastepczej lub adopcyjnej albo nie
mozna mu zapewnié¢ w zaden inny odpowiedni sposéb opieki w kraju jego pochodzenia”*.

5.3.4. Domy grupowe

W procesie deinstytucjonalizacji coraz czesciej wykorzystywane sg domy grupowe lub
podobne placéwki opieki stacjonarnej (domy badz mieszkania zamieszkiwane przez grupy
dzieci lub dorostych przy wsparciu personelu). Domy grupowe nie powinny jednak stanowi¢
najwazniejszej alternatywy dla zaktaddéw, a ich budowe nalezy doktadnie przemyslec.

Komisarz ds. praw cztowieka Rady Europy zgtosit pewne zastrzezenia wobec domow
grupowych®¥. Wskazat, ze czesto nie bardzo réznig sie one od zaktadéw, gdyz ograniczajg
kontrole ludzi nad swoim zyciem i izolujg ich od spotecznosci, mimo ze fizycznie znajdujg sie
w dzielnicach mieszkalnych. Wspolne zamieszkanie dzieci lub dorostych w obrebie
spotecznosci zwraca uwage na nich jako na grupe, a nie jako na jednostki, i odr6znia ich od
sgsiadow. Ponadto powigzanie ustugi wsparcia z zakwaterowaniem w domach grupowych
ogranicza wybor miejsca zamieszkania.

Nalezy za wszelkg cene unikaé systematycznego umieszczania dzieci niepetnosprawnych w
domach grupowych bez zapewnienia im rownego dostepu do profilaktyki, reintegracji lub
opieki rodzinnej.

Opieka stacjonarna na niewielkg skale w postaci matych domoéw grupowych,
zapewniajgcych srodowisko zblizone do rodzinnego, moze natomiast bywaé
wykorzystywana jako rozwigzanie tymczasowe lub ostateczne?¥, jezeli lezy to w interesie
dziecka (na przyktad w przypadku ciggtych problemow z przysposobieniem) lub w razie
samodzielnego podjecia takiej swiadomej decyzji przez dziecko bgdz mtodego cztowieka.
Zastosowanie takich rozwigzan powinno zawsze ogranicza¢ sie do przypadkéw, w ktorych w
wyniku prawidtowo przeprowadzonej, profesjonalnej oceny uznano je za odpowiednie,
niezbedne i wtasciwe dla dziecka oraz lezgce w jego interesie. Celem opieki stacjonarnej
powinno by¢ zawsze ,zapewnienie tymczasowej opieki i wniesienie aktywnego wktadu w
ponowng integracje dziecka z rodzing lub, jezeli nie jest to mozliwe, zapewnienie mu
stabilnej opieki w rodzinie zastepczej?*.

239 UNICEF, op. cit., 2010.

240 Artykut 21 lit. b Konwencji o prawach dziecka Organizacji Narodéw Zjednoczonych.
241 Commissioner for Human Rights, op. cit., 2012, s. 27.

242 UNICEF, op. cit., 2010, s. 19.

243 Wytyczne ONZ dotyczace opieki zastepczej nad dzie¢mi, pkt 123.
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W przypadku 0s6b starszych preferowane bywajg rozwigzania stacjonarne, takie jak domy
grupowe. Ludzie dysponujg wéwczas osobnymi mieszkaniami i wlasnym dobytkiem, a
zarazem korzystajg ze wspoélnych ustug (np. restauracji i innych obiektéw) oraz majg
towarzystwo innych mieszkancow. Trzeba jednak zapewni¢ alternatywne rozwigzania na
poziomie lokalnych spotecznosci, aby dac ludziom realny wybor, gdzie i jak chcg mieszkac.
Nalezy tez wskazac, ze ,decyzja” starszej osoby, aby przenies¢ sie do domu grupowego i
zaprzestac tym samym udziatu w zyciu spotecznym, bywa czesto podejmowana w zwigzku z
faktem, iz spoteczenstwo postrzega takich ludzi jako ,ciezar”.

Podsumowujgc, w ramach strategii deinstytucjonalizacji mogg powsta¢ domy grupowe, ale
powinno by¢ oczywiste, ze sg one przeznaczone dla niewielkiej grupy uzytkownikow, w
przypadku ktérych oceniono, iz jest to wtasciwy wybor w zakresie opieki i wsparcia. Nie
powinny one by¢ postrzegane jako ,domysine rozwigzanie, co do ktérego zaktada sie, iz
realizuje ono prawo do zycia w spoteczenstwie™**. Potrzebne sg dodatkowe wysitki, aby
usung¢ bariery ze srodowiska, zapewni¢ dostepne mieszkania, stworzy¢ mozliwosci zycia
wspieranego i otoczy¢ dzieci rodzinng opiekg zastepcza.

Studium przypadku nr 20: Opieka swiadczona na poziomie lokalnych spotecznosci w
Anglii i w Republice Motdawii

W pewnym hrabstwie w Anglii mieszka 2400 niepetnosprawnych dzieci. Dostepne sg
powszechne ustugi w zakresie opieki zdrowotnej i edukacji, wiec tylko 1600 z nich wymaga
dodatkowej opieki oraz wsparcia. Przewazajgca wiekszos¢ dzieci mieszka ze swoimi
rodzinami, ktore korzystajg z réznych ustug wsparcia — od pomocy w domu do krotkich
urlopéw dla opiekundw. Opieka stacjonarng otoczono tylko siedemnascioro, czyli 0,7%
catkowitej liczby niepetnosprawnych dzieci. W tym przypadku swiadczona jest opieka
wysokiej jakosci, ktora jest niezwykle kosztowna, ale stuzy niewielkiej grupie dzieci z bardzo
ztozonymi potrzebami. Nalezy zauwazy¢, ze poniewaz opieki stacjonarnej potrzebuje tak
niewiele dzieci, hrabstwo moze przeznaczy¢ na kazde z nich wiekszg kwote, co umozliwia
zapewnienie swiadczen wyzszej jakosci.

W Republice Motdawii w dwoch okregach opracowano plany catkowitej deinstytucjonalizaciji,
co wigze sie z zamknieciem dwoch zaktadow dla niepetnosprawnych dzieci. Przed
zamknieciem przebywato w nich ponad 270 podopiecznych, a wladze lokalne poczatkowo
przewidywalty, ze potrzebnych bedzie pie¢ matych domow. Dzigki intensywnej pracy,
stuzgcej wsparciu rodzin i rekrutacji wyspecjalizowanych opiekunéw zastepczych, potrzebne
okazaly sie jednak tylko dwie takie placowki. Obydwie przeznaczono dla starszych
nastolatkow, ktorzy przebywali w zaktadach od wielu lat i zupetnie utracili kontakt z
rodzinami.

244 Commissioner for Human Rights, op. cit., 2012a, s. 27.
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Rozdziat 6: Przydziat zasobow finansowych, materialnych i ludzkich

W niniejszym rozdziale omoéwiono nastepstwa przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki
Swiadczonej na poziomie lokalnych spofecznosci z punktu widzenia zasobéw finansowych,
materialnych i ludzkich. Ze wzgledu na swojg zfoZzonos$¢ proces ten wymaga starannego
planowania, koordynacji i kontroli. Aby reformy mogty zosta¢ wdrozone, bardzo wazne jest
podjecie zobowigzan politycznych w celu ich sfinansowania oraz uwzglednienie wszystkich
dostepnych i wymaganych zasobow w ramach planéw deinstytucjonalizaciji.

Niniejszy rozdziat opiera sie w duzej mierze na badaniu europejskim ,Deinstitutionalisation
and community living: Outcomes and costs” [,,Deinstytucjonalizacja i Zycie w spofeczeristwie
— wyniki i koszty”]**°, ktore jest najwszechstronniejszym z dotychczas przeprowadzonych
badan w tej dziedzinie.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych

Niektore przepisy Konwenciji, w tym fragmenty artykutu 19, podlegajg zasadzie tzw.
stopniowej realizacji praw. Wykonywanie praw spotecznych, gospodarczych i kulturalnych
(nie tylko na podstawie KPON, ale i innych traktatow dotyczgcych praw cztowieka) jest
bowiem uzaleznione od podjecia konkretnych dziatan, ktére mogg podlegac ograniczeniom
ze wzgledu na dostepne zasoby. Na przyktad zapewnienie dostepu do petnego zakresu
ustug wspierajgcych, swiadczonych w spotecznosci lokalnej, zgodnie z artykutem 19, bedzie
wymagac pozyskania znacznych zasobéw w krajach, w ktdrych tego typu ustugi nie sg
rozpowszechnione**®. Kazde panstwo ma zarazem obowigzek podjecia krokow,
~wykorzystujgc maksymalnie dostepne mu srodki [...] w celu stopniowego osiggniecia petnej
realizacji praw, bez uszczerbku dla tych zobowigzan [...] ktére, zgodnie z prawem
miedzynarodowym, majg skutek natychmiastowy” (art. 4 ust. 2).

Obowigzki na mocy Konwencji o prawach dziecka ONZ

Podobnie jak w przypadku KPON, przepisy Konwencji o prawach dziecka ONZ, dotyczgce
praw gospodarczych, spotecznych i kulturalnych (np. prawa do ochrony zdrowia, edukaciji i
odpowiedniego standardu zycia), réwniez podlegajg zasadzie stopniowej realizacji. Artykut 4
nakazuje panstwom, aby ,podejmowaty takie dziatania przy maksymalnym wykorzystaniu
srodkoéw bedgcych w ich dyspozycji oraz — gdy okaze sie to konieczne — w ramach
wspotpracy miedzynarodowej”.

1. ETAP PLANOWANIA

Zwigzek pomiedzy kosztami, potrzebami i rezultatami powinien by¢ gtdwnym elementem
kazdej dyskusji i decyzji w sprawie przysztego systemu swiadczenia ustug zaréwno dla
dzieci, jak i dla 0s6b niepetnosprawnych i starszych. Skutecznos¢ danego systemu w
zakresie poprawy zdrowia i jakosci zycia zalezy od kombinaciji, wielkosci i rozmieszczenia
zasobow, w tym personelu, udziatu rodziny, budynkow i innych sktadnikéw majatku, lekéw

245 Raport DECLOC, s. 52.
246 Parker, C., op. cit., s. 15.
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oraz ustug, ktére dzieki tym zasobom sg realizowane. Zasoby z kolei sg zalezne od
pozyskiwania funduszy za posrednictwem roznych kanatow finansowania. Rezultaty nalezy
okresla¢ osobno dla poszczegdlnych grup uzytkownikow, przy czym wspoélnym

mianownikiem jest potrzeba uwzglednienia jako$ci zycia®"’.

1.1. Pordwnanie kosztow opieki instytucjonalnej i opieki $wiadczonej na poziomie
lokalnych spotecznosci

Poréwnujac nastepstwa ekonomiczne opieki $wiadczonej na poziomie lokalnych
spotecznosci i instytucjonalnej, nalezy wzig¢ pod uwage zaréwno koszty, jak tez jakosc.
Przedmiotem poréwnania powinny by¢ ustugi analogiczne pod wzgledem charakterystyki
0s6b z nich korzystajgcych, kosztéw oraz jakosci®*®. Réwnie wazne jest, aby planowanie
procesu przejscia odbyto sie z uwzglednieniem wszystkich os6b potrzebujgcych wsparcia —
zar6wno pensjonariuszy zaktadow, jak i 0séb zyjacych w spotecznosci. Decydenci powinni
zaplanowac¢ system ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, ktéry
spetniatby potrzeby kazdej osoby, w tym obejmowatby powszechng profilaktyke.

Nalezy rowniez zauwazy¢, ze niektore ustugi swiadczy sektor opieki nieformalnej, czyli
rodzina, znajomi, sgsiedzi i wolontariusze. Choc takg opieke uznaje sie za ,bezptatng”,
rodziny czesto ponoszg wysokie obcigzenia i koszty, takie jak utrata pracy czy choroby
spowodowane stresem?*; fakt ten nalezy uwzgledni¢ na etapie planowania i realizacji. Inng
kwestig, jakg nalezy wzig¢ pod uwage, sg konsekwencje opieki nieformalnej z punktu
widzenia kosztow.

W niektérych zaktadach pensjonariusze mogg wykonywaé za darmo lub za niewielkim
wynagrodzeniem okreslone prace, co pozwala obnizy¢ koszty opieki instytucjonalnej. Wazne
jednak jest, aby nikt nie byt zmuszany do pracy bez wynagrodzenia lub do pozostawania w
zakfadzie diuzej od innych pensjonariuszy (potencijalnie wymagajgcych wiekszego wsparcia)
wytgcznie ze wzgledu na wykonywang nieodptatnie prace.

Przy poréwnywaniu kosztéw opieki instytucjonalnej i opieki Swiadczonej na poziomie
lokalnych spotfecznosci nalezy ponadto uwzglednic¢ szersze konsekwencje ekonomiczne
procesu deinstytucjonalizacji. W rozdziale 1 wyjasniono, ze w przypadku dzieci inwestycje w
ustugi typu interweniowanie na wczesnym etapie, wsparcie dla rodzin, reintegracja i wysokiej
jakosci opieka zastepcza mogg zapobiec niekorzystnym zjawiskom, takim jak przedwczesne
konczenie nauki, bezrobocie, bezdomnos¢, uzaleznienia, zachowania aspoteczne i
przestepczo$é, z ktérych kazde niesie konsekwencje z punktu widzenia zasobow?®™.
Rowniez w odniesieniu do zdrowia psychicznego dane ekonomiczne dowodzg, ze
zwiekszone inwestycje w ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci przynosza

247 Raport DECLOC, s. 57-58.

248 Ibidem, s. 48.

249 Ibidem, s. 49. Zob. tez Triantafillou, J. i in., Informal care in the long-term care system — European
overview paper [,Opieka nieformalna w systemie opieki dlugoterminowej — analiza przeglgdowa sytuacji w

Europie”], CMT Prooptiki Itd./European Centre for Social Welfare Policy and Research, Athens/Wien, 2010
graport INTERLINKS nr 3: http://interlinks.euro.centre.org/project/reports).

° Zob. np. Walsh, K., Kastner, T. i Green, G., ,Cost Comparisons of Community and Institutional
Residential Settings: Historical Review of Selected Research” [,,Poréwnanie kosztéw opieki $wiadczonej na
poziomie lokalnych spotecznosci i instytucjonalnej: przeglad historyczny wybranych badan”], Mental Retardation,
t. 41, 2003, s. 103-122.
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korzysci wykraczajgce poza opieke zdrowotng, np. ,wzrost wydajnosci, zmniejszenie
kontaktow z wymiarem sprawiedliwos$ci i poprawa wskaznikdw integracji spotecznej”.
Ponadto udziat problemow psychicznych w ogdlnym obcigzeniu chorobami — w potgczeniu z
mozliwoscig skutecznych i optacalnych sposobdw zapobiegania oraz leczenia — uzasadnia
zwiekszenie inwestycji w ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci z zakresu

zdrowia psychicznego®*.

Trzeba zarazem, zeby ksztattowaniu polityki i planéw dziatan na poziomie krajowym
towarzyszyty kroki zmierzajgce do podnoszenia swiadomosci. Ich celem powinno by¢
zmniejszenie stygmatyzacji zwigzanej z problemami psychicznymi i opiekg instytucjonalng
wsréd ogoétu spoteczenstwa, aby zmobilizowaé poparcie dla reformy.

1.2.  Struktura swiadczenia ustug

Zrozumienie struktury swiadczenia ustug jest waznym elementem procesu planowania. Nie
wszystkie potrzeby moga by¢ realizowane w ramach jednego sektora. Na przyktad potrzeby
0soby niepetnosprawnej mogg wymagac zaangazowania stuzb opieki spotecznej, opieki
zdrowotnej, mieszkalnictwa, edukacji itd. Dobra koordynacja ma zatem decydujgce
znaczenie dla unikniecia luk w ustugach lub dublowania sie ustug, czyli zjawisk
swiadczgcych o nieefektywnym wykorzystaniu srodkow finansowych. Sytuacje moze
dodatkowo komplikowac fakt, ze ustugi sg realizowane przez panstwo, organizacje
pozarzgdowe i podmioty prywatne?®*?,

Studium przypadku nr 21: Zréznicowanie swiadczeniodawcow w Anglii

Rzad angielski wprowadzit na poczatku lat 90. XX wieku polityke dywersyfikacji podmiotow
Swiadczgcych ustugi i opieke zastepcza, poczynajgc od inicjatyw, takich jak ,Choice
Protects” czy ,Quality Protects”. Celem byto wsparcie wtadz lokalnych zaréwno w rozwijaniu
wiasnych wysokiej jakosci ustug, jak i w nabywaniu umiejetnosci w zakresie zlecania ustug,
takich jak na przyktad opieka zastepcza Swiadczona przez organizacje pozarzgdowe.
Obecnie 74% dzieci objetych opieka zastepczg w Anglii przebywa w placéwkach
zastepczych, z ktérych 35% prowadzonych jest przez organizacje pozarzgdowe. Rozwoj
niezaleznego sektora nie tylko zwiekszyt wybor miejsc swiadczacych opieke nad dziec¢mi i
liczbe opiekunow zastepczych, ale tez odegrat znaczgca role w podnoszeniu standardow
opieki zastepczej w catym sektorze®®®,

1.3. Rozwigzania finansowe
Poza strukturg swiadczenia ustug planowanie przysztych swiadczen musi uwzgledniac

obowigzujgce zasady finansowania, czyli sposob pozyskiwania srodkéw finansowych. Na
przyktad ustugi socjalne i zdrowotne moga by¢ finansowane z podatkow, optat wnoszonych

21 McDaid, David i in., Policy brief, Mental Health Ill, Funding mental health in Europe [,Informator

polityczny. Zdrowie psychiczne lll: Finansowanie zdrowia psychicznego w Europie”], European Observatory on
Health Systems and Palicies, Brussels, 2005, s. 9-10.

22 Raport DECLOC, s. 46.

UK Department for Education, Statistical First Release, SFR 21/2011, 28 September 2011,
http://www.education.gov.uk/researchandstatistics/statistics/a00196857/childrenlooked-after-by-localauthorities-

in-engl.
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przez swiadczeniobiorcow lub ich rodziny (,optaty od uzytkownika”), ubezpieczen
prywatnych lub ubezpieczen spotecznych zwigzanych z zatrudnieniem. Nalezy zastanowic
sie, czy model finansowania ustug nie stanowi bariery dla deinstytucjonalizacji: na przykfad
mog3 istnie¢ rézne sposoby finansowania opieki zdrowotnej, opieki socjalnej i
mieszkalnictwa. W niektorych krajach ustugi zdrowotne sg dostepne dla wszystkich
potrzebujgcych, natomiast opieka socjalna jest uzalezniona od wysokosci dochoddw i
finansowana z optat pobieranych od uzytkownikéw, co moze prowadzi¢ do niepetnego
wykorzystania ustug. Nie mozna rowniez wykluczyé, ze sposéb finansowania ustug okaze

sie czynnikiem utatwiajgcym proces reform?**,

Aby zapewni¢ mozliwie jak najbardziej sprawiedliwe i oszczedne wykorzystanie zasobow,
nalezy stworzy¢ mechanizmy regulacyjne, ktore obejmowatyby ,kryteria kwalifikowalhos$ci
oraz nalezyte i uczciwe procedury oceny”®”>,

W raporcie WHO i Banku Swiatowego na temat niepetnosprawnosci podkresla sie, ze
mechanizmy oparte wytgcznie na optatach pobieranych od uzytkownika sg w najmniejszym
stopniu sprawiedliwe®®. Ma to szczeg6lne znaczenie w odniesieniu do 0séb z problemami
zdrowia psychicznego; w ich przypadku bowiem przesuniecie ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci z sektora zdrowia do sektora opieki socjalnej moze
wptyng¢ na uprawnienie do takich ustug oraz ich dostepnos¢. Ograniczenie dostepu do
ustug w sektorze opieki socjalnej oparte na kryterium wysokosci dochodow lub ocenie
niepetnosprawnosci moze prowadzi¢ do nieréwnosci w korzystaniu ze $wiadczen®’.

W celu zapewnienia sprawiedliwego dostepu do ustug, system powinien zawiera¢ trzy
nastepujgce elementy:

e odpowiednie srodki, aby swiadczy¢ ustugi na rzecz wszystkich potrzebujacych;
e uczciwe procesy oceny;
e mozliwos¢ zaskarzania decyzji dotyczgcych uprawnienia do swiadczen.

1.4. Drogifinansowania
W fazie planowania nalezy rowniez rozwazy¢ sposob finansowania ustug.

o W niektorych krajach srodki sg pozyskiwane centralnie, a hastepnie bezposrednio
przydzielane Swiadczeniodawcom.

¢ Inng mozliwoscia jest przydzielenie centralnie pozyskanych srodkéw dysponentom
Swiadczen, ktorzy odpowiadajg za ocene ogoélnych oraz indywidualnych potrzeb,
wskazanie potencjalnych swiadczeniodawcéw i zawieranie z nimi umow. W takim
przypadku wazne jest, aby dtugos¢ obowigzywania umowy zapewniata
swiadczeniodawcom odpowiednie bezpieczenstwo. Nalezy ponadto rozwazy¢
mozliwos¢ wspoélnego zlecania $wiadczen, na przyktad przez jednostki opieki
zdrowotnej, socjalnej i mieszkaniowe;j.

254 Raport DECLOC, s. 47.
25 World Health Organization, World Bank, op. cit., s. 150.
26 Ibidem, s. 149.

%7 McDaid, David i in., op. cit., s. 8.
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e Trzecig mozliwoscig finansowania jest osobiste zarzgdzanie opieka, w ktérego
zakresie uzytkownicy lub ich opiekunowie ponoszg odpowiedzialnos¢ za nabywanie
ustug odpowiednich do swoich potrzeb®®. W takim przypadku nalezy zapewnié¢
swiadczeniobiorcom mozliwos¢ wyboru wtasciwych ustug oraz stosowng pomoc w
zarzadzaniu budzetem.

Ustugi mozna réwniez zleca¢ organizacjom pozarzadowym — istniejg dowody swiadczgce o
wiekszej elastycznosci tego typu podmiotéw w reagowaniu na zmieniajgce sie
uwarunkowania lokalne w poréwnaniu ze $wiadczeniodawcami panstwowymi®®®. Opcje te
nie wykluczajg sie wzajemnie, przy czym srodki, jakimi dysponujg uzytkownicy w celu
uzyskania dostepu do ustug lub ich nabycia, muszg by¢ odpowiednie do ich potrzeb i

wymagan.

Nalezy rowniez wzig¢ pod uwage swiadczenia socjalne i zasitki wyptacane osobom
niepetnosprawnym, opiekunom lub rodzicom dzieci niepetnosprawnych®”. Nie mozna
dopuszczaé do sytuacji, w ktdrej zachodzi koniecznosé wyboru pomiedzy zasitkiem a
odptatng praca. Na przyktad osoba niepetnosprawna nie powinna traci¢ zasitku na pokrycie
wyzszych kosztow zycia z racji niepetnosprawnosci (oraz niezbednych urzadzen
wspomagajgcych), jesli zdecyduje sie na podjecie zatrudnienia. Podobnie ma sie sprawa z
opiekunami, ktorzy rowniez powinni mie¢ mozliwos¢ tgczenia opieki (i zachowania
odpowiednich zasitkdw/Swiadczen) z inng odptatng praca.

1.5. Koszty poczatkowe i dublujace sie

Budzet zwigzany ze strategig deinstytucjonalizacji powinien uwzglednia¢ koszty poczatkowe
i dublujagce sie (okreslane rowniez jako koszty ,réwnolegte” lub ,przejsciowe”). Koszty
poczatkowe dotyczg inwestycji w nowe ustugi $wiadczone na poziomie lokalnych
spotecznosci, ktére sg zazwyczaj wysokie, zwtaszcza jesli Swiadczenia w ramach
spotecznosci sg niedostateczne lub ich nie ma®*. Okre$lane réwniez mianem ,inwestycji
kapitatowych”, mogg one obejmowac na przyktad zakup nowych lokali mieszkalnych,
wyposazenia, ubran, jak rowniez szkolenie personelu. Dokladne zaplanowanie kosztéw
inwestycji kapitatowych jest warunkiem powodzenia procesu przejscia®®.

Jest rzeczg oczywista, ze zakladow nie mozna zlikwidowaé dopdéty, dopdki nie bedg
funkcjonowaty nowe ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci. Do czasu
sfinalizowania procesu przejscia ustugi instytucjonalne i Swiadczone przez lokalne
spotecznosci bedg wiec realizowane jednoczesnie, co oznacza dublujgce sie lub réwnolegte
koszty biezgce®®®. Nie wszyscy opuszczg zaktad jednoczesnie, a zatem zajdzie konieczno$é
utrzymania czesci obstugi i ponoszenia kosztéw eksploatacyjnych do czasu odejscia
ostatniego pensjonariusza. Procesu tego nie mozna przyspiesza¢ z myslg o kosztach, jako
ze zachodzitoby ryzyko, iz pensjonariusze trafialiby do nieodpowiednich placéwek lub nie

258 Raport DECLOC, s. 48-49.

29 McDaid, David i in., op. cit., s. 14.

260 Raport DECLOC, s. 54.

261 Ibidem, s. 84.

262 Mulheir, G. i Browne, K., op. cit., s. 89.
263 Raport DECLOC, s. 84.
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otrzymywaliby wtasciwej opieki. Nalezy ponadto zapewni¢ bezpieczenstwo osdb
pozostajgcych w zaktadach®®,

Problem dublowania sie kosztow biezgcych mozna rozwigza¢ poprzez wskazanie
finansowania przejsciowego oraz staranne zarzgdzanie procesem likwidowania
dotychczasowego systemu opieki i tworzenia nowych ustug swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci **°. Podkresla sie réwniez potrzebe planowania — czyli
przewidywania kosztéw i wskazywania zrédet finansowania — w celu skrécenia okresu
przej$ciowego i zminimalizowania naktadow?®.

Wytyczna nr 10: Mozliwosci finansowania kosztéw przejsciowych z funduszy UE

Panstwa cztonkowskie oraz kraje przystepujgce i kandydujgce mogg przeznacza¢ fundusze
UE (srodki z funduszy strukturalnych i Instrumentu Pomocy Przedakcesyjnej) na pokrycie
niektorych dublujagcych sie kosztow biezgcych w ramach procesu przejscia od opieki
instytucjonalnej do opieki $wiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci. W tym celu
wazne jest, aby deinstytucjonalizacja poszczegoélnych grup zostata ujeta wsrod dziatan
priorytetowych w umowach o partnerstwie i programach operacyjnych w kolejnym okresie
programowania.

Fundusze strukturalne mogag stuzy¢ do wspierania inwestycji w wielu obszarach objetych
reforma, takich jak na przyktad:

e infrastruktura — np. lokale mieszkalne, adaptacja mieszkan;

e szkolenie personelu w zakresie swiadczenia nowych ustug;

e tworzenie mozliwosci zatrudnienia w spotecznosci;

e pomoc techniczna, w tym ocena potrzeb oraz koordynacja lub zarzgdzanie procesem
zmian.

Wykaz orientacyjnych dziatan, listy kontrolne dotyczgce programowania funduszy
strukturalnych, przyktady rezultatéw, wskazniki wynikdw oraz wskazniki dotyczgce wyboru
projektéw mozna znalez¢é w dokumencie ,\Wykorzystanie funduszy Unii Europejskiej w celu
przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki swiadczonej na poziomie lokalnych
spotecznosci — zestaw narzedzi”.

2. UWARUNKOWANIA PRACOWNICZE
2.1. Utrzymanie wykwalifikowanego personelu

Dostepnos¢ wykwalifikowanego personelu jest jednym z warunkéw stworzenia i
funkcjonowania nowych ustug w ramach spotecznosci. Niemoznos¢ pozyskania i utrzymania
wystarczajgcej liczby pracownikoéw, posiadajgcych odpowiednie kwalifikacje, w tym w
zakresie zarzadzania ustugami, moze by¢ powazng przeszkodg dla rozwoju i ciggtosci

Power, A., op. cit., s. 23.
Mulheir, G. i Browne, K., op. cit., s. 89.
Power, A., op. cit., s. 23.
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Swiadczenia wysokiej jakosci ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci. Po
odpowiednim przeszkoleniu, wielu obecnych pracownikéw zaktadow bedzie gotowych i
chetnych do wykonywania ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci.
Niekiedy jednak taka opcja nie bedzie wchodzita w gre ze wzgledu na brak mozliwosci
przekwalifikowania lub brak checi bgdz zdolno$ci do pracy w nowych warunkach?®®’.

Motywowanie personelu i rozwigzywanie problemdéw pracowniczych w ramach procesu
zamykania zaktadow to dwie kwestie o podstawowym znaczeniu z punktu widzenia procesu
przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki swiadczonej na poziomie lokalnych
spotecznosci. Z tego wzgledu uzasadniony moze by¢ udziat zwigzkéw zawodowych w etapie
planowania. Doswiadczenie ponadto pokazuje, ze Scista wspodtpraca z pracownikami opieki
przy tworzeniu ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci ma korzystne skutki
dla catego procesu z uwagi ha zaangazowanie wszystkich stron i unikniecie oporu wobec

zmian?%,

Aby pozyska¢ pracownikéw do wykonywania nowych ustug i unikngé gwattownej rotacji,
nalezy wnikliwie przeanalizowa¢ kwestie, takie jak wynagrodzenie, swiadczenia pracownicze
i warunki pracy. Godziwe wynagradzanie personelu moze stanowi¢ rowniez czynnik
poprawy jakosci opieki®®. W niektérych krajach pracownicy opieki instytucjonalnej maja
wyzsze wynagrodzenie i lepsze warunki niz personel sektora ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci, co w duzej mierze wynika z faktu, ze zazwyczaj posiadajg
wyksztatcenie pielegniarskie lub medyczne. Zjawisku temu mozna zaradzi¢ poprzez
wyréwnywanie ptac personelu opieki instytucjonalnej i srodowiskowej w ramach procesu
przejécia oraz zapewnienie lepszych warunkéw pracy w sektorze opieki $rodowiskowej*™.
Nalezy zauwazyc, ze obecnie w Europie obserwuje sie odwrotng tendencje, czyli
pogarszanie sie warunkéw pracy®’*.

W niektérych krajach brakuje specjalistéw o decydujgcym znaczeniu dla prowadzenia ustug
na poziomie lokalnych spotecznosci, takich jak terapeuci zajeciowi czy opiekunowie
srodowiskowi. Aby zaradzi¢ niedoborowi fachowcéw, trzeba — poza programami szkolen i
kurséw uniwersyteckich — rozwazyé mozliwo$¢ prowadzenia miedzynarodowych wymian
zawodowych.

2.2. Opieka nieformalna®

Nalezy doceni¢ role rodzin i innych os6b swiadczgcych nieodptatnie opieke, a takze
zapewni¢ im lepsze wsparcie, jako ze to oni zazwyczaj wykonujg czes¢ (jesli nie catosc)
pracy. Wsparcie dla opiekunéw moze mie¢ forme ulg podatkowych, ubezpieczenia
spotecznego, zasitkdw, dotacji z budzetow opieki spotecznej, dodatkéw emerytalnych,
ptatnosci w ramach osobistego zarzgdzania opieka (np. budzety indywidualne) lub ptatnosci
ze strony podmiotéw trzeciego sektora.

267 Raport DECLOC, s. 56.
268 Power, A., op. Cit., s. 29.
269 Raport DECLOC.
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Informacje otrzymane od Europejskiego Stowarzyszenia Swiadczeniodawcéw Ustug dla Oséb
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2 Zob. COFACE, op. cit.
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Powinna by¢ rowniez prowadzona polityka sprzyjajaca zatrudnieniu cztonkéw rodziny, ktérzy
chcieliby opiekowac sie dzieckiem, rodzicem lub krewnym, a jednoczesnie pracowac. W gre
mogtyby wchodzi¢ rozwigzania z zakresu elastycznej organizacji pracy lub mozliwosé
ptatnego bgdz bezptatnego urlopu w celu podjecia opieki nad chorym krewnym w starszym
wieku. Wsparcie, poradnictwo i krétkoterminowa opieka zastepcza réwniez odgrywajg
wazna role jako formy pomocy dla opiekunéw w radzeniu sobie z ciezarem wykonywanych
obowigzkow?"?,

Trzeba jednak zauwazyé, ze nie mozna dopusci¢ do sytuacji, w ktorej cztonkowie rodziny nie
majg innego wyboru niz podjecie sie opieki ze wzgledu na luki w ustugach. Dostepne
powinny by¢ rowniez inne formy wsparcia, np. osobisci asystenci lub inny personel
wykonujgcy prace odptatnie.

Studium przypadku nr 22: Wktad ze strony nieformalnych opiekunéw w
Zjednoczonym Krolestwie

W opublikowanym przez Carers UK, CIRCLE i Uniwersytet w Leeds raporcie pt. ,Valuing
Carers 2011” szacuje sie, ze roczny wkfad ze strony nieformalnych opiekunéw w
Zjednoczonym Krélestwie wynosi 119 mld GBP (w poréwnaniu z 98,8 mld GBP ogdlnych
kosztow funkcjonowania National Health Service). Informacije o liczbie opiekunéw
nieformalnych uzyskano na podstawie spisu powszechnego z 2011 r., w ktérym po raz
pierwszy zadano pytanie: ,Czy Pan/Pani udziela opieki, pomocy lub wsparcia cztonkom
rodziny, znajomym, sgsiadom lub innym osobom ze wzgledu na dtugoterminowe schorzenia
fizyczne lub psychiczne, niepetnosprawnosc¢ lub problemy zwigzane z podesztym wiekiem?”
W ramach spisu stwierdzono, ze 12% ludnosci Zjednoczonego Krélestwa swiadczy
nieodptatnie opieke. W raporcie przyjeto godzinng stawke opieki w wysokosci 18 GBP, ktéra
odpowiada urzedowej kalkulacji rzeczywistych kosztéw godzinnej opieki nad osobg dorostg

w domu?’™,

3. FINANSOWANIE NOWYCH USLUG

W niniejszej sekcji przeanalizowano sposoby finansowania ustug. Kazdy kraj musi podjg¢
decyzje, w jaki sposob ustugi majag by¢ finansowane, zeby zapewni¢ wysokiej jakosci
Swiadczenia, ktére odpowiadajg potrzebom réznych grup, sg optacalne i trwate.

Studium przypadku nr 23: Przekierowanie srodkéw z opieki instytucjonalnej do opieki
swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci w Republice Motdawii

Pewna motdawska organizacja pozarzgdowa od czterech lat scisle wspétpracuje z
ministerstwem finanséw nad stworzeniem metod wyodrebniania i przekierowywania srodkow
z opieki instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci.
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Carers UK, Circle and University of Leeds, Valuing Carers 2011, Calculating the value of carers’ support
[\Wycena opiekunéw w 2011 r.: wyliczenie wartosci pomocy $wiadczonej przez opiekunéw”]. Dokument jest
dostepny pod adresem: http://www.carersuk.org/media/k2/attachments/Valuing_carers 2011  Carers UK.pdf.
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Wiadze jednego z okregéw opracowaty plan kompleksowej deinstytucjonalizacji ustug dla
dzieci, w tym zamkniecia trzech zaktadow finansowanych centralnie przez ministerstwo
edukacji. Wymagane ustugi swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci (w tym ustugi
socjalne i edukacja wtagczajgca) miaty zgodnie z nim by¢ finansowane przez rade okregu.
Wspomniana organizacja pozarzgdowa opracowata wraz z ministerstwem edukacji,
ministerstwem finanséw i radami okregow trzystopniowy proces przekierowywania srodkow
finansowych. Po pierwsze, zapewniono ochrone budzetow zaktadow i uzgodniono, ze nie
beda obnizane w miare zmniejszania sie liczby pensjonariuszy. Po drugie, odpowiedzialnos¢
za budzety zaktaddw do czasu zakonczenia przez nie dziatalnosci zostata przekazana
radzie okregu. Decentralizacja odbyta sie pod warunkiem zobowigzania wtadz lokalnych, ze
budzet nie zostanie obnizony, a srodki finansowe nie beda przesuniete na inne cele niz
ustugi na rzecz dzieci. Po trzecie, budzety i etaty likwidowanych zaktadow byty przesuwane
do nowych ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, co zapewnito radzie
okregu mozliwo$¢ utrzymania tych ustug w przysztosci.

Nalezy zauwazyc, ze cho¢ Mofdawia jest najbiedniejszym krajem w Europie i najmocniej na
$wiecie odczufa skutki globalnego kryzysu finansowego?®”®, proces likwidacji zakfadéw i
przekierowywania $rodkéw na usfugi $wiadczone na poziomie lokalnych spofecznosci
zakonczyt sie tam powodzeniem.

3.1. Wpyodrebnianie srodkéw

W przypadku zamkniecia zaktadu jego budzet nalezy przeznaczy¢ (,wyodrebnic¢”) na ustugi
Swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci przeznaczone dla tej samej grupy
odbiorcéw. Na przykiad budzet likwidowanego zaktadu psychiatrycznego powinien postuzy¢
do sfinansowania srodowiskowych ustug zdrowia psychicznego skoncentrowanych na
osobie. Chodzi o to, aby nie utraci¢ srodkoéw wskutek ich przeznaczenia na inne cele.
Zachodzi w tym wzgledzie mozliwos¢ stosowania tzw. budzetow chronionych, w ktérych
srodki finansowe ,podazajg” za klientem bez wzgledu na miejsce swiadczenia ustugi. W
takim przypadku poziom budzetu chronionego powinien byc¢ regularnie kontrolowany, aby
mieé pewno$¢, ze odpowiada potrzebom?’.

Pojawia sie réwniez argument, ze srodki finansowe nalezy integrowac z ustugami
podstawowymi (np. ochrong zdrowia lub opiekg spoteczng), a nie wyodrebnia¢ (np. na ustugi
dla os6b niepetnosprawnych). Dzieki temu mogag by¢ wykorzystane w innowacyjny sposob,
na przykfad jednoczesnie na profilaktyke i leczenie schorzen fizycznych i psychicznych. W
przypadku systemu zintegrowanego zachodzi jednak ryzyko utraty funduszy na rzecz innych

priorytetow?"’.

Bez wzgledu na to, jaka decyzja zostanie podjeta, sposéb przydziatu srodkow finansowych
nie moze nieumysinie wywotywac negatywnych bodzcow. Wrecz przeciwnie, nalezy

2 The World Bank, The Crisis Hits Home: Stress-Testing Households in Europe and Central Asia [,Kryzys

dotart do domu: test warunkéw skrajnych w gospodarstwach domowych w Europie i Azji Srodkowej’], 2010.
276 McDaid, David i in., op. cit., s. 12.
2 Raport DECLOC.
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stworzy¢ odpowiednie zachety do dziatan miedzysektorowych oraz zaspokojenia potrzeb
wszystkich os6b wymagajgcych wsparcia.

3.2. Zagrozenia: paradoks finansowania

System finansowania i podziatu zasobéw pomiedzy wtadzami centralnymi i lokalnymi moze
by¢ waznym czynnikiem zniechecajacym do rozwoju profilaktyki oraz opieki rodzinnej lub
Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci. W niektérych krajach europejskich zaktady
sg bezposrednio finansowane przez panstwo, czesto proporcjonalnie do liczby
pensjonariuszy. Jesli nie bedg istniaty czynniki zniechecajgce i nie zostang wstrzymane
przyjecia, zaktady bedg nieustajgco zabiegaty o pensjonariuszy, aby zachowac¢ naptyw
funduszy.

Ponadto ciezar naktadow na ustugi rodzinne i $wiadczone na poziomie lokalnych
spotecznosci czesto ponoszg wladze lokalne, ktére w trosce o swodj budzet majg interes w
tym, aby dzieci i dorosli trafiali do centralnie finansowanych doméw opieki. Paradoks polega
na tym, ze ludzi umieszcza sie w zakfadach dla oszczednosci, cho¢ udowodniono, ze taka
opieka kosztuje ogdlnie wiecej niz profilaktyka lub reintegracja dzieci i dorostych w rodzinie
pochodzenia bgdz spotecznosci.

W przypadku deinstytucjonalizacji nalezy zatem wyodrebni¢ srodki i je ponownie
zainwestowac¢ w wysokiej jakosci opieke zastepczg, ustugi socjalne oraz wsparcie dla rodzin
w ramach spofecznosci. Wysokos¢ tych $rodkow powinna co najmniej by¢é rowna kwocie
przeznaczonej na kazde dziecko przebywajace w zaktadzie?™®.

3.3. Finansowanie centralne lub zdecentralizowane

To, czy funkcje budzetowania sg scentralizowane czy przeniesione na poziom regionalny lub
lokalny (zdecentralizowane), zalezy od kraju. Sugeruje sie, ze decentralizacja budzetu i
nabywania ustug zwieksza prawdopodobiehstwo, iz Swiadczenia bedg odpowiadaty
oszacowanym potrzebom i wyrazonym preferencjom jednostek. Specjalisci swiadczacy
ustugi znajdujg sie zazwyczaj blizej uzytkownikow i majg lepszg mozliwo$¢ rozpoznania
potrzeb lokalnej spotecznosci. Zdecentralizowany budzet daje wieksze szanse na
zmniejszenie uzaleznienia od opieki $wiadczonej za posrednictwem zaktadow.

Dostep do mniejszej ilosci informaciji i techniczne ograniczenia w zakresie ich przetwarzania
to z kolei wady budzetéw zdecentralizowanych. Brakuje w nich ponadto pola manewru w
przypadku popetnienia btedow finansowych. Zdecentralizowany proces decyzyjny wymaga
zatem dobrze przemyslanego mechanizmu budzetowego i sprawnych procedur
rachunkowych. Wieksze ryzyko finansowe moze skfania¢ do bardziej zachowawczego
dysponowania srodkami, co ograniczy innowacyjnosc.

Budzety scentralizowane umozliwiajg roztozenie ryzyka i dajg wiekszg site nabywczg. Mogg
rowniez utatwia¢ strategiczne reagowanie na potrzeby ogolnokrajowe lub wystepujgce na

konkretnym obszarze. Centralnie zarzgdzane budzety mogg byc¢ roztozone réwnomiernie w
skali catego kraju, zapewniajgc rowniejszy dostep do ustug i wysokg jakos¢ ich realizacji. W

218 Eurochild, op. cit., 2012a, s. 18.
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przypadku budzetu centralnego wtadze i specjalisci na szczeblu lokalnym nie maja jednak
motywacji, aby optymalizowac koszty ustug, jako ze to moze skutkowa¢ zmniejszeniem
doptywu srodkow w przysztosci.

Bez wzgledu na to, czy finansowanie ma charakter scentralizowany czy zdecentralizowany,
nalezy stosowaé¢ wzory do wyliczenia, ile sSrodkéw powinno trafi¢ do wtadz lokalnych lub
poszczegodlnych swiadczeniodawcow. Wzory te powinny odzwierciedlac rozktad potrzeb i
uzgodnione priorytety polityki. Najlepiej bytoby, gdyby opieraty sie na niezaleznej ocenie
potrzeb z uwzglednieniem struktury spoteczno-demograficznej miejscowej ludnosci,

deprywacji spotecznej, zachorowalnosci i zmiennosci kosztow?".

3.4. Osobiste zarzadzanie opieka

Zlecanie ustug przektada sie bezposrednio na ich realizacje, ale nie ma prostej recepty na
sukces. Zastosowanie w tym przypadku miataby rowniez zasada reagowania na

uwarunkowania i potrzeby lokalne®®°,

Opieka osobiscie zarzgdzana przez klienta, okreslana ogolnie mianem ,programéw
samostanowienia”, jest nowym i coraz popularniejszym pojeciem z zakresu swiadczenia
ustug. Celem jest zapewnienie uzytkownikom wiekszej niezaleznosci i swobody wyboru, a
przez to — wiekszej kontroli nad swoim zyciem. Gtéwna zasada polega na przekazaniu
finansowania w gestie zainteresowanych oséb — w formie ptatnosci bezposrednich lub
budzetow osobistych/indywidualnych — aby mogty na wtasng reke nabywaé ustugi. To oparte
na niezaleznosci i upodmiotowieniu rozwigzanie moze przyczynia¢ sie do poprawy jakosci
opieki, jednoczes$nie zapewniajgc oszczednosci. Opieka osobiscie zarzgdzana przez klienta
moze réwniez pomdc w przetamywaniu barier miedzy stuzbami, sektorami i budzetami, jako
ze srodki moga by¢ wykorzystywane w ramach réznych sektoréw, na przyktad ochrony
zdrowia, opieki spotecznej, mieszkalnictwa i edukaciji, jak rowniez kultury i rekreaciji.

Ten rodzaj opieki naktada zarazem wiekszg odpowiedzialno$¢ na uzytkownikow lub ich
rodziny. Problemy moga pojawic¢ sie, gdy srodki bedgce w posiadaniu dysponentéw budzetu
nie wystarczajg na pozyskanie potrzebnych ustug lub wymagane ustugi nie sg dostepne
(czyli finansowanie wigze sie z ograniczonymi mozliwosciami wyboru)?®'. Zachodzi réwniez
pewne ryzyko wyzysku, ktéremu mozna jednak zapobiec, zapewniajac specjalistyczne
wsparcie potencjalnym dysponentom budzetow.

Przejscie do opieki zarzgdzanej osobiscie jest ztozonym procesem, z ktérym wigze sie
Lopracowanie modelu przydziatu budzetu indywidualnego oraz uwzglednienie srednio- i
krétkoterminowych opcji w zakresie przenoszenia jednostek do nowego systemu”?®2,
Jednym z najpowazniejszych wyzwan jest przejscie od dotychczasowych zamowien
ryczattowych do zindywidualizowanych. Doswiadczenie dowodzi, ze nie da sie tego zrobi¢ w
pospiechu. Sugeruje sie, ze rzgdy mogtyby postuzy¢ sie tzw. dotacjami na innowacje na
zasadzie zachety do ciggtego rozwijania dobrych praktyk w zakresie finansowania
indywidualnego jako preferowanego rozwigzania w stosunku do dotaciji ryczattowych bgdz

219 Raport DECLOC.
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umow ha okreslong ustuge lub zbidr ustug. Wynika to z przeswiadczenia, ze finansowanie
nie powinno opierac¢ sie na modelu ryczattowym, lecz takim, ktéry sprzyja poszukiwaniu
kreatywnych rozwigzan, dopuszcza projekty demonstracyjne i dgzy do dopasowania
wsparcia do potrzeb réznych grup®®.

Studium przypadku nr 24: Doswiadczenia niepetnosprawnego nastolatka
dysponujacego budzetem osobistym w Zjednoczonym Krdlestwie (ze strony
internetowej InControl®?%*)

Jonathan jest niepetnosprawnym nastolatkiem. Jako$¢ jego zycia ulegta zmianie, gdy
skonczyt szkote w lipcu 2008 r. i otrzymat do dyspozycji wtasny budzet. Teraz moze wraz z
mama decydowac, w jaki sposob, kiedy i u kogo korzysta¢ z pomocy. Ze wzgledu na swoj
skomplikowany stan chtopak otrzymuje finansowanie w ramach ustawicznej opieki
zdrowotnej. Miat tez szczescie uczestniczy¢ w projekcie pilotazowym prowadzonym przez
Learning and Skills Council, z ktérego otrzymat finansowanie indywidualnego toku nauki.
Dzieki wszystkim tym srodkom Jonathan mogt pozwoli¢ sobie na zatrudnienie osobistego
asystenta na petny etat oraz dwoch asystentow w niepetnym wymiarze godzin do zajeé
wieczorami i w weekendy.

Mama Jonathana twierdzi, ze ,jakoS¢ jego zycia ulegta niewiarygodnej poprawie [...]. Teraz
ma o wiele wiecej swobody, by korzysta¢ z zycia. Gdyby nie wiasny budzet, nie bytby w
stanie robic tego, co obecnie robi. Mnie bytoby trudno zabiera¢ go na te wszystkie zajecia.
To $wietnie, ze Jonathan moze skosztowaé¢ odrobine niezaleznego zycia. Ja z kolei dzieki
jego osobistym asystentom moge poswieci¢ wiecej uwagi moim dwdm pozostatym synom,
ktérzy majg problemy z nauka. A Jonathan caly czas sie usmiecha!”

Poza zapewnieniem Jonathanowi dobrego samopoczucia w petni zatroszczono sie o jego
potrzeby edukacyjne. Podczas tygodnia wypetnionego zajeciami dopasowanymi do jego
indywidualnych potrzeb chtopak ma wiele okazji, aby zdobywa¢ umiejetnosci prowadzgce do
niezaleznosci w zyciu, rozwija¢ zainteresowania informatykg i multimediami oraz realizowac¢
indywidualny tok nauki.

3.5. R6zne zrodia finansowania

Przesuniecie punktu ciezkosci z opieki instytucjonalnej na $wiadczong na poziomie
lokalnych spotecznosci wptynie rowniez na zmiane finansowania: nastgpi mianowicie odwroét
od polegania wyfgcznie na opiece spotecznej lub systemach zdrowotnych (czesto w ramach
jednego, skonsolidowanego budzetu zaktadu) w kierunku szeregu ustug finansowanych z
roznych budzetow. Na przyktad osoba niepetnosprawna moze wymagac nie tylko opieki
zdrowotnej, ale tez pomocy w domu i w codziennym zyciu. Moze potrzebowac¢ wsparcia w
zakresie adaptacji mieszkania, przydzielenia lokalu socjalnego bgdz pomocy w znalezieniu i
utrzymaniu odptatnego zatrudnienia. Réwniez opiekunowie rodzinni mogg miec potrzeby

283 lbidem, s. 26-27.
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Zwigzane z ciezarem zapewnienia opieki. To samo dotyczy innych grup uzytkownikéw i ich
roznych srodowisk; wszystkie je nalezy wzigé¢ pod uwage.

Potrzeba koordynacji oraz umiejetnosci oceny i zarzgdzania uprawnieniami potencjalnych
Swiadczeniobiorcow to wyzwanie zwigzane z posiadaniem wielu réznych zrodet
finansowania. Problemy moga powstac ze wzgledu na réznice w uprawnieniach i dostepie, a
takze z uwagi na niezamierzone bodzce negatywne, jakie mogg pojawi¢ sie w niektérych
systemach w rezultacie przyjecia celéw w zakresie skutecznosci dziatania. Fragmentacja
procesu decyzyjnego i bariery w postaci budzetow typu ,silos”, w ktérych srodki o
konkretnym przeznaczeniu nie mogg by¢ przesuniete na inny cel, zostaty wskazane jako
przyczyny probleméw. Staba koordynacja moze prowadzi¢ do marnotrawstwa wskutek
dublowania sie ustug lub do luk w ofercie wsparcia.

Stwierdzono wrecz, ze koordynacja jest najwiekszym wyzwaniem w zakresie swiadczenia
ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotfecznosci. Zasugerowano kilka mozliwosci
poprawy w tym wzgledzie, na przykiad:

e uzgodnienie wspolnego planu dziatania;

¢ wskazanie jednej organizacji, ktéra odpowiadataby za strategiczng koordynacije
dziatan miedzysektorowych;

e zaangazowanie ,posrednikdw opieki”, ktorzy dokonywaliby oceny potrzeb i
koordynowali ich realizacje;

e zawarcie porozumien w celu utatwienia przeptywu srodkéw pomiedzy
poszczegodlnymi budzetami krajowymi lub lokalnymi;

e przyjecie wspolnych budzetow stuzb zdrowia, opieki spotecznej, mieszkalnictwa i
innych agenciji;

e wprowadzenie rozwigzan z zakresu osobistego zarzgdzania opiekg®>.

Studium przypadku nr 25: Przyktad dobrej koordynacji ustug dla oséb starszych w

Finlandii®®®

Finlandia podzielona jest na setki gmin (336 w 2011 r.), ktére odpowiadajg za zapewnienie
opieki zdrowotnej i spotecznej swoim mieszkanncom. Gmina moze Swiadczyc¢ ustugi we
wiasnym zakresie lub we wspotpracy z innymi gminami. W Potudniowej Karelii w 2010 r.
powstata zintegrowana organizacja pod nazwg Stuzba Socjalna i Zdrowotna Potudniowe]
Karelii (Eksote). Do swiadczonych przez nig ustug nalezy obstugiwanie pierwotnych i
wtérnych potrzeb zdrowotnych i socjalnych mieszkahcow osmiu gmin.

Zintegrowana organizacja stwarza doskonatg okazje do rozwijania ustug z zakresu opieki
spotecznej i zdrowotnej na wiekszym obszarze, funkcjonujgcym jako jeden podmiot.
Struktura organizacyjna Eksote utatwia porozumienie, koordynacje i wspotprace zaréwno

285 Raport DECLOC.

286 Dodatkowe informacje znajdujg sie na stronie internetowej Interlinks: Health systems and long-term care
for older people in Europe. Modelling the interfaces and links between prevention, rehabilitation, quality of
services and informal care [,Systemy zdrowotne i opieka diugoterminowa dla oséb starszych w Europie.
Stworzenie modelu interakcji i powigzan pomiedzy profilaktyka, rehabilitacjg, jakosciag ustug i opieka
nieformalng,
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pomiedzy poszczegdlnymi stuzbami (opieka domowa, domy opieki sSrodowiskowej,
rehabilitacja, intensywna opieka szpitalna, opieka dtugoterminowa), jak i specjalistami.
Celem organizacji jest rowniez opracowywanie proceséw, ktore zwiekszatyby efektywnosé
pracy bez uszczerbku dla jakosci opieki. Eksote stawia sie innym organizacjom krajowym za
wzor dobrych praktyk w zakresie organizowania ustug opieki spotecznej i zdrowotnej.
Gtowne przestanie brzmi: wieksza, zintegrowana organizacja moze zapewnic ustugi
skoncentrowane na kliencie i blisko klienta w rzadziej zaludnionych obszarach.

Gtownym atutem modelu obstugi zintegrowanej jest poprawa jakosci zycia 0oséb starszych
dzieki Swiadczeniu we wiasciwym czasie ustug i opieki odpowiadajgcych ich potrzebom.
Zintegrowane procesy sg ponadto bardziej funkcjonalne, oszczedniejsze i w wiekszym
stopniu ukierunkowane na klienta.

4. PRZEKUWANIE BARIER W SZANSE

Likwidacja zaktadéw i powstanie ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci sa
zjawiskami, ktére zmienig zycie ich pensjonariuszy, ale tez wptyng na sytuacje personelu
zaktadow oraz lokalnej spotecznosci. Wazne jest, aby potencjalne bariery dla

deinstytucjonalizacji przeksztaicié w szanse?®'.

4.1. Wplyw na gospodarke lokalng

Zaktady mogag by¢ gtéwnym pracodawcg w okolicy, zwtaszcza jesli sg duze i potozone na
odlegtych terenach, gdzie wybér ofert pracy bywa ograniczony. Likwidacja zaktadu moze
zatem nie$¢ powazne skutki dla gospodarki lokalnej i prowadzi¢ do utraty wielu miejsc pracy.
Zachodzi prawdopodobienstwo rozproszenia ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci w catym kraju (zgodnie z zasada, ze ustuga ,podaza” za klientem), a
pracownicy moga nie chcie¢ lub nie méc zmieni¢ miejsca zamieszkania. Jednoczesnie w
okolicy mogg powstawac¢ nowe ustugi, oferujgce mozliwosci rozwoju lokalnego. Sam
budynek zaktadu moze zosta¢ wykorzystany do innego celu, a tym samym postuzy¢ do
stworzenia nowych miejsc pracy.

Analogicznie: osoby starsze, ktére dobrze zintegrujg sie ze spotecznoscia lokalng zgodnie z
politykg aktywnego starzenia sie, mogg stac¢ sie waznymi konsumentami wielu r6znych
towardw i ustug. Fakt ten moze znaczgco przyczynié sie do rozwoju miejscowej gospodarki i
rynku pracy, a posrednio takze wywrzeé wplyw na budzet publiczny.

4.2.  Wykorzystanie istniejgcych budynkow

Przy porownywaniu kosztéw opieki instytucjonalnej i opieki $wiadczonej na poziomie
lokalnych spotecznosci nalezy wzigé pod uwage warto$¢ budynkéw i terenéw zajmowanych
przez zaktady*®®. Konkretne kwoty mogg rozni¢ sie w zaleznosci od stanu budynku i jego
potozenia. Moze okazac sie, ze wartos¢ jest bardzo niska lub budynek nie nadaje sie do
zadnego innego uzytku.

287 Raport DECLOC.
288 Ibidem.
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Planowanie przysztego wykorzystania budynku powinno stanowi¢ czes¢ procesu zamykania
zaktadu. W prace te nalezy zaangazowac personel i miejscowa spotecznos¢, aby
zmniejszy¢ opdr wobec planowanej likwidacji. Cho¢ nalezy by¢ kreatywnym i otwartym na
nowe mozliwosci, nie mozna dopusci¢ do tego, aby budynek w jakiejkolwiek czeéci zostat
wykorzystany do cel6w opieki instytucjonalnej nad dowolng grupa oséb. W przypadku
dogodnego potozenia budynek mogtby na przyktad zosta¢ zamieniony na biura
zintegrowanych stuzb srodowiskowych (np. srodowiskowi pracownicy socjalni, mobilni
terapeuci czy zespoty terapeutyczne). Byte zaktady mogg byc¢ tez przeksztatcane w szkoty,
szpitale lub mieszkania socjalne (bloki)?®°. Najlepiej bytoby, gdyby kapitat pozostat w gestii
stuzb opieki spotecznej, zdrowia lub edukacji, a nie zostat utracony na rzecz innych
sektorow. Zagadnienie to jest szczeg6towo omoéwione w czesci rozdziatu 6 poswieconej
wyodrebnianiu srodkow.
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Rozdziat 7: Opracowanie indywidualnych planéw

Indywidualny plan ma za zadanie zapewnic zbieznosc¢ potrzeb i zyczen jednostki ze
Swiadczonym jej wsparciem.

W niniejszym rozdziale oméwiono poszczegdélne elementy procesu planowania: oceneg i
samoocene, opracowywanie indywidualnych plandéw opieki i wsparcia, realizacje i przeglad
planéw. Podkreslono w nim znaczenie zapewnienia rzeczywistego udziafu uzytkownikow, a
w stosownych przypadkach réwniez ich rodzin i opiekunéw, we wszystkich fazach procesu
planowania.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepetnosprawnych

Zgodnie z art. 26 KPON panstwa strony zobowigzane sg podjgc¢ ,skuteczne i odpowiednie
srodki, uwzgledniajgc wsparcie wzajemnie udzielane sobie przez osoby niepetnosprawne
[...], w celu umozliwienia osobom niepetnosprawnym uzyskania i utrzymania mozliwie
najwiekszej niezaleznosci” oraz ,petnej integracji i udziatu we wszystkich aspektach zycia
spotecznego”. Ustugi w obszarze zdrowia, zatrudnienia, edukacji i opieki spotecznej powinny
by¢ oparte na ,wielodyscyplinarnej ocenie indywidualnych potrzeb i mozliwosci” oraz
dostepne dla os6b niepetnosprawnych mozliwie blisko spotecznosci, w ktérych zyjg, w tym
na obszarach wiejskich. Jesli chodzi zas o niepetnosprawne dzieci, we wszystkich
dziataniach nalezy przede wszystkim kierowa¢ sie ,najlepszym interesem dziecka” (art. 7).

1. ZAANGAZOWANIE UZYTKOWNIKOW

Planowanie wigze sie z podejmowaniem waznych decyzji majgcych wplyw na zycie
Swiadczeniobiorcow. Takg decyzjg moze by¢ na przyktad wybor miejsca zamieszkania
osoby dorostej lub dziecka po wyj$ciu spod opieki: u rodziny lub przyjaciot, we wlasnym
mieszkaniu, w mieszkaniu wspieranym lub w innym lokalu chronionym. W odniesieniu do
dzieci decyzje dotyczg wyboru opiekuna, czyli czy dziecko moze wroécic¢ do rodziny, czy tez
nalezy rozwazyc alternatywne opcje opieki, takie jak opieka rodzinna, zastepcza,
stacjonarna lub adopcja. Decyzje te nalezy koniecznie podejmowac przy czynnym udziale
uzytkownikéw, a w stosownych przypadkach réwniez ich reprezentantéw, aby zapewnic¢ im
kontrole nad wlasnym zyciem i otrzymywang pomoc3.

1.1. Dzieci

Udziat dziecka w procesie podejmowania decyzji powinien generalnie opierac sie na
najlepszym interesie dziecka i zaleze¢ od poziomu jego dojrzatosci. Dzieci, cho¢ nie sg
zdolne do podejmowania autonomicznych decyzji dotyczgcych swojej przysztosci, maja
prawo do swobodnego wyrazenia opinii i jej uwzglednienia we wszystkich sprawach ich
dotyczacych, prawo do szacunku®® oraz do rzeczywistego udziatu. W wytycznych ONZ
dotyczgcych opieki zastepczej nhad dzieé¢mi wyraznie podkres$la sie potrzebe petnej

290 Artykut 12 Konwenciji o prawach dziecka Organizacji Narodéw Zjednoczonych.
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konsultacji z dzieckiem, stosownie do jego rozwojowych mozliwosci, na wszystkich etapach

procesu decyzyjnego dotyczgcego wyboru najwtasciwszej formy opieki®®*.

Dorosli czesto niechetnie zasiegajg opinii dziecka ze wzgledu na panujgce przekonanie, ze
dzieci nie posiadajg kompetenciji i zdolnosci koniecznych do skutecznej partycypaciji. Jednak
nawet najmtodsze dzieci majg swoje sympatie i antypatie oraz potrafig wypowiadac sie w
sprawach, ktore sg dla nich wazne, ,0 ile otrzymajg odpowiednie wsparcie i informacje oraz
majg mozliwos¢ wyrazenia swoich mysli w zrozumiaty dla siebie sposdb — za pomoca
obrazow, wierszy, sztuki teatralnej, fotografii, jak rowniez tradycyjnych srodkéw, takich jak
dyskusje, wywiady i praca grupowa?*?. Rada Europy przyjeta niedawno zalecenie w sprawie
udziatu dzieci i mtodziezy ponizej 18. roku zycia, w ktorym wyraznie stwierdza sie, ze ,hie
obowigzuje limit wieku, jesli chodzi o prawo dziecka lub mtodego cztowieka do swobodnego
wyrazenia swoich pogladoéw”®. Istnieje pokazna literatura z praktycznymi poradami na
temat sposobéw rozmawiania z matymi dzieémi o waznych zmianach w ich zyciu (np. Vera
Fahlberg, A Child’s Journey Through Placement®?).

Mtodemu cztowiekowi opuszczajgcemu zaktad nalezy zapewni¢ wsparcie, aby przygotowaé
go do niezaleznego zycia. Proces ten powinien odbywac sie z udziatem samego
zainteresowanego i zostac¢ starannie zaplanowany. Wskazane jest réwniez, aby rozpoczat

sie znacznie wczesniej, zanim dziecko jest gotowe do wyjécia spod opieki®®.

Studium przypadku nr 26: Udziat dzieci i mtodziezy w procesie zmian

,Children and young people in care — Discover your rights!” [,Dzieci i mtodzi ludzie objeci
opieka — poznajcie swoje prawal!”] to tytut broszury opracowanej przez Rade Europy i
stowarzyszenie SOS Children’s Villages International. Jej celem jest umozliwienie mtodym
ludziom uzyskania lepszego pojecia na temat tego, w jaki sposéb funkcjonuje opieka
zastepcza, jakie prawa im przystugujg z racji objecia opiekg i czy prawa te sg respektowane.
Ma ona réwniez stanowi¢ pomoc dla mtodziezy w podejmowaniu decyzji i poprawie
komunikacji z opiekunami oraz pracownikami socjalnymi®®®.

Fundacja Lumos wspétpracuje z bytymi wychowankami (w tym niepetnosprawnymi
umystowo) zaktadow opieki w Czechach i Motdawii nad stworzeniem serii interaktywnych
ksigzek dla dzieci w r6znym wieku i na réznych poziomach rozwoju intelektualnego. Ksigzki
majg pomoc matym czytelnikom w zrozumieniu procesu deinstytucjonalizacji, przygotowaniu
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762 Punkt 6, 48 i 56 wytycznych ONZ dotyczgcych opieki zastepczej nad dzieémi.

Lansdown, G., Promoting children’s participation in democratic decision-making [,Wspieranie udziatu
dzieci w demokratycznym procesie decyzyjnym”], UNICEF Innocenti Research Centre, Firenze, 2001, s. 8.
Zalecenie Komitetu Ministrow dla panstw cztonkowskich nr CM/REC(2012)2 w sprawie udziatu dzieci i
mtodych oséb ponizej 18. roku zycia. Dokument dostepny pod adresem:
https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=1927229&Site=CM&BackColorinternet=C3C3C3&BackColorIntranet=EDB02
1BackColorLogged=F5D383.
Fahlberg, Vera, A child’s Journey Through Placement [,,Podr6z dziecka przez placéwki opieki],
Perspectives Press, 1991.
208 Eurochild, op. cit., 2012a, s. 17.
Broszura jest dostepna pod adresem:
http://www.coe.int/t/dg3/children/childrenincare/C&YP%20IN%20CARE-ANGLAIS(web).pdf.
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sie do nadchodzacych zmian, wyrazaniu swoich obaw, pragnien, nadziei i wspomnien oraz
w znalezieniu sposobu na pozegnanie sie*’.

1.2. Zaangazowanie rodzin dzieci

Zaangazowanie rodziny odgrywa zasadniczg role przy podejmowaniu decyzji o
umieszczeniu dziecka w placowce opiekunczej. Rodzice dzieci oddawanych pod opieke
instytucjonalng czesto czujg sie bezradni i zdajg sie na fachowcéw. W niektorych krajach
pojawita sie instytucja ,konferencji grupy rodzinnej”, ktorej celem jest zapewnienie rodzicom i
innym cztonkom rodziny mozliwosci aktywnego i rbwnego udziatu w podejmowaniu decyzji
dotyczgcych dziecka. Czesto zaktada sie, ze dziecko umieszczone w zakfadzie jest
dzieckiem niechcianym, zwtaszcza jesli rodzina sporadycznie lub w ogdle nim sie nie
interesuje. W wielu krajach jednak wtadze nie starajg sie w sposob aktywny ustali¢
przyczyny oddzielenia rodziny od dziecka.

Studium przypadku nr 27: Ocena rodzin w Butgarii

W Butgarii w ramach szeroko zakrojonego programu deinstytucjonalizacji rzgd zorganizowat
kompleksowg ocene 1800 niepetnosprawnych dzieci przebywajgcych w zaktadach oraz ich
rodzin. W jej wyniku stwierdzono, ze w 53% przypadkow bliscy byli zainteresowani
wznowieniem kontaktow z dzieckiem, a docelowo — jego powrotem do rodziny.

1.3. Dorosli

Osobom dorostym nalezy umozliwi¢ nie tylko wyrazanie opinii w procesie planowania,
realizacji i monitorowania, ale i podejmowanie decyzji 0 swoim zyciu, potrzebnym wsparciu i
sposobie jego swiadczenia. Jedng z podstawowych zasad KPON jest ,poszanowanie
przyrodzonej godnosci, autonomii osoby, w tym swobody dokonywania wyboréw, a takze
poszanowanie niezalezno$ci osoby”?%.

Czesto jednak uwaza sie, ze osoby starsze i niepetnosprawne nie sg zdolne do udziatu w
procesie decyzyjnym ze wzgledu na wiek lub uposledzenie jako czynniki wptywajgce na
mozliwosci intelektualne lub zdolnos¢ mowy. Podobnie jak w przypadku dzieci, kluczem do
rzeczywistego udziatu jest zapewnienie odpowiedniego wsparcia (przede wszystkim ze
strony réwiesnikéw wraz z ewentualnymi konsultacjami specjalistycznymi), informaciji oraz
pomocy. Tak wiec osoba z zaburzeniami mowy mogtaby uczestniczy¢ w podejmowaniu
decyzji, gdyby dysponowata technologiami komunikacyjnymi lub pomocnikiem
przeszkolonym w zakresie alternatywnych i wspomagajgcych sposobéw komunikacji?®°.
Osoba z niepetnosprawnoscig intelektualng mogtaby zaczg¢ stanowi¢ o sobie z chwilg
wprowadzenia rozwigzan z zakresu wspieranego podejmowania decyzji. Osoby, ktdre nie
moga bezposrednio uczestniczy¢ w procesie decyzyjnym, mogtyby by¢ reprezentowane

297 Wiecej informaciji na temat interaktywnych ksigzek dla dzieci mozna znalez¢ pod adresem:

info@lumos.org.uk.

Art. 3 lit. @) Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach oséb niepetnosprawnych.
Inclusion International, Key elements of a system for supported decision-making. Position paper
[,Kluczowe elementy systemu wspieranego podejmowania decyzji. Prezentacja stanowiska], 2008.
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przez zaufanego przedstawiciela. W takim przypadku decyzje w imieniu lub na rzecz osoby
powinny by¢ podejmowane zawsze w jej najlepszym interesie.

Studium przypadku nr 28: Wspierane podejmowanie decyzji — przyktad , osobistego
rzecznika”

Artykut 12 KPON stanowi, ze osoby niepetnosprawne majg zdolnos¢ prawng na zasadzie
rownosci z innymi osobami. Stwierdza sie w nim jednoczesnie, ze niektére osoby moga

wymagac dodatkowego wsparcia przy korzystaniu ze zdolnosci prawnej i zobowigzuje sie
panstwa strony do podjecia odpowiednich srodkow w celu zapewnienia takiego wsparcia.

W przypadku wspieranego podejmowania decyzji decydentem jest osoba
niepetnosprawna®®. Rola pomocnika moze polegaé na wyjasnieniu takiej osobie informacji
w przystepny sposab, udzieleniu pomocy w zrozumieniu dostepnych opcji lub
przedstawieniu jej preferencji i opinii innym osobom. Pomocnik ma obowigzek uwaznie jej
stuchac i postepowacé zgodnie z jej zyczeniami. Powinien szanowac jej poglady oraz wybory
i nie moze zastepowac ich wtasnymi preferencjami. Zawsze powinien przedstawia¢ poglgdy
reprezentowanej osoby, nawet jesli sg sprzeczne z pogladami innych cztonkéw rodziny lub
jego wkasnymi przekonaniami.

Instytucja ,0sobistego rzecznika”, ktéra powstata w Szwecji po reformie systemu lecznictwa
psychiatrycznego w 1995 r., jest dobrym przyktadem ustugi wspieranego podejmowania
decyzji dla 0séb korzystajgcych z opieki psychiatrycznej. Osobisty rzecznik to wysoko
kwalifikowany specjalista, ktéry zajmuje sie wytgcznie obstuga pacjenta psychiatrycznego.
Nie jest stowarzyszony ze stuzbami psychiatrycznymi lub spotecznymi, ani nie ma zwigzkow
Z rodzing pacjenta badz innymi osobami z jego otoczenia. Jego rola polega na wsparciu
pacjenta w przejeciu kontroli nad swojg sytuacja, wskazaniu potrzeb w zakresie opieki i
zapewnieniu swiadczenia koniecznej pomocy. Osobisty rzecznik nie ponosi
odpowiedzialnosci za sprawy medyczne, ani nie podejmuje decyzji z pozycji wiadzy; jego
praca polega wytacznie na reprezentowaniu danej osoby.

W 2010 r. w catym kraju zatrudnionych byto 325 osobistych rzecznikow, obstugujgcych
ponad 6000 oséb. Na terenie ich dziatalnosci odnotowano znaczacy spadek liczby
samobojstw i naduzywania narkotykéw. W przypadku ich podopiecznych zmniejszyto sie
ryzyko umieszczenia w odosobnieniu lub objecia dozorem. Z wyliczen rowniez wynika, ze
praca osobistych rzecznikéw pozwala powaznie obnizyé koszty innych stuzb®*.

2. OCENA INDYWIDUALNA

Ocena indywidualna, realizacja i przeglad sg gtbwnymi elementami procesu planowania.
Celem oceny jest uzyskanie szczego6towych informacji na temat osoby oraz jej potrzeb i
preferencji, ktore postuzg do opracowania indywidualnego planu wsparcia/opieki. Ocena
powinna by¢ powigzana ze strategig rozwoju ustug, co oznacza, ze nie nalezy podejmowac
proby wpasowania osoby w ramy dostepnych opciji, lecz opracowac¢ wymagane ustugi
wsparcia wynikajgce z indywidualnych potrzeb i preferenciji.

800 United Nations, op. cit., 2007.

Zob. http://www.po-skane.org/The Swedish Personal ombudsmen_system(Maths Comments).php.
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2.1. Zakres i metodologia

Przy opracowywaniu metodologii nalezy uwzgledni¢ specyfike zaréwno kraju, jak i danej
grupy uzytkownikéw. Nie istnieje jeden model metodologii, natomiast powinna ona by¢
zgodna z nastepujgcymi zasadami:

e Zaangazowanie uzytkownikéw, a w razie potrzeby réwniez ich rodzin, opiekunow i
reprezentantéw, w proces podejmowania decyzji dotyczgcych ich przysztosci i ustug
wsparcia. Oceny nie mozna przeprowadzi¢ wytgcznie na podstawie dokumentacji i
rozmowy z opiekunami lub specjalistami.

e Rzeczywisty udziat w catym procesie rodzin lub reprezentantéw, w tym
zapewnienie dostepu do odpowiedniego wsparcia.

e Podejscie holistyczne, ktére pozwala dostrzec catg osobe, a nie tylko jej
uposledzenie.

o Uwzglednienie mocnych stron i zasobdéw jednostki, a nie tylko jej potrzeb i
problemow.

W odniesieniu do dzieci wytyczne ONZ zawierajg wyrazne zalecenie, aby ocena miata
kompleksowy charakter i uwzgledniata zaréwno dorazne bezpieczenstwo i samopoczucie
dziecka, jak i dlugoterminowg opieke oraz rozwdj. Sugeruje sie w nich rowniez konkretne
obszary, jakie powinny podlegac ocenie, w tym ,cechy osobiste i rozwojowe, tto etniczne,
kulturowe, jezykowe i religijne, rodzina i otoczenie spoteczne, historia choroby i wszelkie
potrzeby specjalne dziecka"*%. W przypadku dzieci umieszczonych w zaktadach
przedmiotem oceny powinien by¢ zaréwno potencijat, jak i obecny sposob funkcjonowania.
Nalezy wystrzegac sie btednej diagnozy autyzmu u takich dzieci, jako ze zachowania
pozornie autystyczne sg czestym skutkiem umieszczenia w zaktadzie i zazwyczaj zanikajg
po przeniesieniu dziecka do placéwki rodzinnej lub objeciu opiekg typu rodzinnego.

W przypadku dzieci gtbwnym punktem odniesienia jest petny rozwdéj dziecka rozumiany jako
szereg etapdw, z ktérych kazdy charakteryzuje sie wtasng specyfika.

Studium przypadku nr 29: Przyktad zastosowania modelu oceny kompleksowej w
planowaniu, realizacji i przegladzie opieki nad dzieémi w Zjednoczonym Krélestwie®*

Ocena prowadzona przy planowaniu opieki w Zjednoczonym Krolestwie opiera sie na
ogo6lniejszym modelu oceny potrzebujgcych dzieci i ich rodzin®*, w ktérym wyodrebniono
trzy wzajemnie powigzane obszary (potrzeby rozwojowe dziecka, czynniki rodzinne i
Srodowiskowe oraz zdolno$c¢ rodzicielska), jak rowniez szereg kluczowych aspektow
kazdego obszaru. Planowanie opieki bazuje w szczegolnosci na siedmiu aspektach potrzeb
rozwojowych.
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w03 Wytyczne ONZ dotyczgce opieki zastepczej nad dzieémi, pkt 58.

HM Government, The Children Act 1989 Guidance and Regulations. Volume 2: Care Planning,
Placement and Case Review [,Wskazowki i rozporzadzenia w sprawie Ustawy o dzieciach z 1989 r. Tom 2:
Planowanie, realizacja i przeglad opieki”], 2010.

Department of Health, Framework for the assessment of children in need and their families [,Ramy
oceny potrzebujgcych dzieci i ich rodzin”], 2000. Dokument jest dostepny pod adresem:
http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/digitalasset/dh _4014430.p
df.
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Na szczeblu miedzynarodowym brakuje zalecen o takim stopniu szczegotowosci w
odniesieniu do oceny 0s0b starszych i niepetnosprawnych. Za zrodto wytycznych mogag




niemniej postuzy¢ nastepujgce dokumenty: KPON, madrycki plan dziatania w kwestii
starzenia sie spoteczenstw i opracowana przez Komisje Gospodarczg ONZ regionalna
strategia jego wdrozenia. Ktadzie sie w nich nacisk na integracje i petny udziat osé6b
starszych i niepetnosprawnych w zyciu politycznym, spotecznym, gospodarczym oraz
kulturalnym. Zasady te powinny by¢ gtdwnym punktem odniesienia w procesie oceny i mogg
uwypukla¢ potrzebe zapewnienia wsparcia w domu, w pracy, w sprawach zdrowia, edukacji i
kultury, w relacjach spotecznych i w zakresie rekreacii.

Studium przypadku nr 30: Skala intensywnosci wsparcia (SIS) jako narzedzie oceny

Skala intensywnos$ci wsparcia jest narzedziem oceny indywidualnych wymagan oséb z
niepetnosprawnoscig intelektualng w zakresie pomocy praktycznej. W przeciwienstwie do
tradycyjnych narzedzi i metod, ktore stuzg do wskazywania brakujgcych umiejetnosci, SIS
pozwala okresli¢ pomoc potrzebng do prowadzenia niezaleznego zycia ha podstawie
posiadanych umiejetnosci.

Narzedzie to jest wykorzystywane do pomiaru zapotrzebowania na wsparcie w
nastepujgcych obszarach: zycie w domu, zycie w spoteczno$ci, ksztatcenie ustawiczne,
zatrudnienie, zdrowie i bezpieczenstwo, pomoc spoteczna, ochrona i rzecznictwo. W ramach
kazdego obszaru wskazuje sie konkretne dziatania. Na przyktad dziatania z zakresu zycia w
domu obejmujg przygotowywanie i spozywanie positkow, utrzymywanie porzgdku, ubieranie
sie, dbanie o higiene osobistg i sprzatanie™®.

Metodologia moze obejmowaé narzedzia, ktére zostaty opracowane specjalnie na potrzeby
oceny, jak réwniez istniejgce instrumenty. Najwazniejsze jest konsekwentne stosowanie
przyjetej metodologii, czyli korzystanie z identycznych narzedzi w odniesieniu do dzieci w
tym samym wieku lub na tym samym poziomie rozwoju intelektualnego®®.

Istniejgce narzedzia mozna wykorzystywa¢ do opracowywania nowych instrumentéw lub
stosowac bezposrednio. Jednakze w niektorych obszarach (np. rozwoju dziecka) istnieje
wiele r6znych mechanizméw oceny rozwoju spotecznego i emocjonalnego we wczesnym
dziecinstwie, na przyktad skala Denver®”. Stuzg one do uzyskiwania informacii jedynie w
konkretnej dziedzinie, co oznacza, ze nie wystarczg do opracowania planéw indywidualnych
i bedg musiaty byé uzupetnione dodatkowymi informacjami®®®. Skala intensywnosci
wsparcia, choé¢ bardzo szczegétowa w odniesieniu do potrzeb indywidualnych, nie dostarcza
tak waznych w procesie planowania informacji na temat rodziny i relacji nieformalnych.

2.2. Samoocena

Samoocena stata sie preferowanym rozwigzaniem w zakresie zapewnienia, aby pomoc dla
osoby odpowiadata jej rzeczywistym potrzebom i wymaganiom. Jest to proces, w ktérym
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Wiecej informacji mozna znalez¢ na stronie: http://www.siswebsite.org/cs/product_info.

Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.

Przeglad narzedzi dotyczacych dzieci w wieku 0-5 lat mozna znalez¢ pod adresem:
http://www.nectac.org/~pdfs/pubs/screening.pdf.

308 Sosna, T. i Mastergeorge, A., Compendium of screening tools for early childhood social-emotional
development [,Kompendium narzedzi oceny rozwoju spotecznego i emocjonalnego we wczesnym dziecinstwie],
California Institute for Mental Health, Sacramento, 2005.
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sam zainteresowany — ewentualnie przy pomocy opiekuna, cztonka rodziny,
Swiadczeniodawcy, rowiesnika lub przyjaciela — ocenia wtasne potrzeby w zakresie opieki i
wsparcia. Samoocene przeprowadza sie zazwyczaj za pomocg kwestionariuszy
opracowanych przez wtadze lokalne (lub inne) z udziatem uzytkownikow ustug. Nalezy mie¢
Swiadomosc, ze dany kwestionariusz nie bedzie pasowat do wszystkich uzytkownikow,
nawet w obrebie tej samej grupy. Metodologie, wyjasnienia i pytania nalezy réznicowac i
dostosowywac do potrzeb grupy i jej charakterystyki, np. pochodzenia migracyjnego,
poziomu wyksztatcenia lub religii.

Wsparcie rowiesnikow lub doradztwo jest podstawowym sposobem zapewnienia osobie
poczucia kontroli i pewnosci siebie, gdy przystepuje sie do procesu samooceny. Jedynie
rowiesnicy mogg pomoc we wskazaniu rzeczywistych potrzeb, gdyz posiadajg takie same
doswiadczenia co oceniana osoba i mogg wptyna¢ na podniesienie jej sSwiadomosci. Ludzie
czesto postrzegajg codzienne zycie w minimalistycznym wymiarze higieny osobistej,
ubierania sie, jedzenia. Zadanie réwiesnika polega na zakwestionowaniu takich
minimalistycznych oczekiwan, aby osoba mogta dostrzec dodatkowe mozliwosci udziatu.
Réwiesniczy charakter relacji moze zwiekszac site perswazji w poréwnaniu z relacjg
ekspert—klient.

2.3.  Przygotowanie i przeprowadzenie oceny

Ocene potrzeb indywidualnych przeprowadza specjalista lub sam zainteresowany. Ocena
obejmujgca interakcje pomiedzy specjalistg i uzytkownikiem wymaga starannych
przygotowan. W takim przypadku specjalista lub zesp6t przeprowadzajgcy ocene powinien
na przyktad dokonac¢ uprzedniego przegladu dostepnych informacji i w razie potrzeby odby¢
dodatkowe rozmowy z okreslonymi cztonkami personelu®®. W szczegélnoéci nalezy
sprawi¢, aby osoba otrzymata wszelkg pomoc konieczng do rzeczywistego udziatu w
procesie oceny i planowania.

Z wielu wzgledow ocena moze by¢ stresujgcym doswiadczeniem zaréwno dla dzieci, jak i
dla dorostych, nalezy wiec podjgc¢ starania, aby osoba oceniana poczuta sie swobodnie. W
zaleznosci od sytuacji efekt ten mozna osiggngc¢ poprzez doktadne wyjasnienie celu oceny
lub zaproszenie do udziatu osoby znanej ocenianemu. Potencjalny stres to réwniez powdd,
dla ktérego samoocena (przeprowadzana w odpowiednim dla osoby czasie i w jej wtasnym
domu) jest preferowang opcja. W przypadku matych dzieci ocena powinna odbywac sie
poprzez zabawe.

Szczegolng uwage nalezy zwrdci¢ na przezwyciezenie barier komunikacyjnych. Niektérym
ludziom trudno jest bowiem komunikowa¢ sie jedynie za posrednictwem mowy, potrafig
natomiast wyraza¢ swoje pragnienia i preferencje w inny sposob: wyrazem twarzy, gestami,
za pomocg symboli lub obrazkéw, na pismie®°. Zapewnienie mozliwosci rzeczywistego
udziatu w procesie oceny i planowania wymaga poznania i zrozumienia sposobu
komunikowania sie przez dang osobe.

309

+10 Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.

Zob. informacje na temat wspomagajgcych i alternatywnych sposob6éw komunikacji na stronie
internetowej: http://www.asha.org/public/speech/disorders/aac.htm.

136




Studium przypadku nr 31: Planowanie skoncentrowane na osobie

Termin ,planowanie skoncentrowane na osobie” (PCP) obejmuje szereg modeli planowania
opartych na zasadzie integracji***. Do najbardziej rozpowszechnionych metod PCP zalicza
sie: planowanie stylu zycia (ELP) metoda ta byta poczgtkowo skierowana do 0s6b
wracajgcych do domu z zaktaddw i szkét z internatem), planowanie innego jutra (PATHS),
sporzgdzanie planow dziatan (MAPS) i osobiste planowanie przysztosci (PFP).

W ostatnich latach model PCP jest coraz szerzej stosowany w planowaniu opieki i wsparcia
dla mtodziezy, dorostych i 0s6b starszych. Plan stworzony wedtug tego modelu moze by¢
wykorzystany w ocenie formalnej, w opracowaniu indywidualnego planu opieki i wsparcia
opartego na kojarzeniu 0s6b i rodzin ze stuzbami publicznymi oraz w procesie przegladu.

Skupienie na indywidualnych aspiracjach jest jedng z cech wyrdzniajgcych podejscie PCP.
Proces planowania rozpoczyna sie od analizy tego, co jest wazne dla danej osoby w
terazniejszosci. Nastepnie tworzona jest wizja pozgdanej przysziosci osoby uwzgledniajgca
jej mozliwosci i zasoby, a nie braki i potrzeby. Na koniec powstaje plan dziatan; wizja
przysztosci jest wtedy przekuwana na jasne cele, okresla sie konkretne kroki ku ich realizacji
i wyznacza sie szczeg6towe zadania osobom zaangazowanym w planowanie. Jest to
kolejna wazna cecha planowania skoncentrowanego na osobie: cztonkowie rodziny i szerzej
rozumianego otoczenia spotecznego biorg aktywny udziat w procesie planowania, tworzac
,Krag wsparcia”. Uczestniczg oni w samym planowaniu, mogg podejmowac sie konkretnych
zadan przy realizacji planu i zazwyczaj kontynuujg wspieranie osoby po zakonczeniu
procesu planowania.

3. INDYWIDUALNY PLAN OPIEKI | WSPARCIA

Plan zawiera informacje na temat ustalonych warunkéw objecia opiekg i zamieszkania, jak
rowniez dodatkowego wsparcia $wiadczonego na rzecz osoby, a w razie potrzeby takze jej
rodziny lub opiekunéw. Okresla sie w nim jasne cele oraz konkretne, wymierne rezultaty, a
takze harmonogram realizacji i podziat odpowiedzialnosci. Plan powinien zawieraé
przedstawienie poglagdow osoby i jej rodziny oraz wskazywac, w jaki sposéb zostaty one
uwzglednione w procesie planowania i ujete w samym planie.

3.1. Dzieci

Dobro, bezpieczenstwo i ochrona dziecka powinny by¢ gtownymi wzgledami, jakimi nalezy
kierowac sie przy podejmowaniu decyzji o wyborze najodpowiedniejszej formy opieki (zob.
omowienie ré6znych mozliwosci opieki zastepczej w rozdziale 5). Nalezy ponadto kierowaé

sie nastepujgcymi zasadami:**?

311 Zob. np. UK Department of Health, Personalisation through Person-Centred Planning [,Personalizacja

poprzez planowanie skoncentrowane na osobie”] na stronie internetowej:
http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH_115175.
312 Wytyczne ONZ dotyczace opieki zastepczej nad dzie¢mi.
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3.2.

Rozdzielenie rodziny jest ostatecznoscia: oddzielenie dziecka od rodziny nalezy
postrzegac¢ jako srodek ostateczny. W miare mozliwosci rozwigzanie to powinno byc¢
tymczasowe i jak najkrotsze.

Kontakt z rodzing: dziecko powinno by¢ umieszczone jak najblizej domu, aby
utatwi¢ kontakty z rodzing (chyba ze nie lezy to w najlepszym interesie dziecka) oraz
unikng¢ zaktocen w zyciu edukacyjnym, kulturalnym i spotecznym.

Reintegracja pierwszym wyborem: w przypadku oddzielenia od rodziny i
umieszczenia w srodowisku opieki zastepczej ewentualna reintegracja dziecka
powinna by¢ traktowana priorytetowo w stosunku do wszystkich innych rozwigzan.
Opieke zastepczg nalezy zapewnic jedynie, jesli rodzina nie jest w stanie
odpowiednio zajg¢ sie dzieckiem (nawet jesli otrzyma stosowng pomoc) lub powrot
do rodziny nie gwarantuje dziecku bezpieczenstwa.

Opieka rodzinna dla dzieci ponizej trzeciego roku zycia: matym dzieciom,
szczegolnie w wieku ponizej trzech lat, opieke zastepczg nalezy zapewni¢ w
warunkach rodzinnych.

Opieka stacjonarna, jesli jest konieczna i odpowiednia: opieka stacjonarna
powinna by¢ swiadczona pod warunkiem, ze jest odpowiednia, konieczna i
konstruktywna z punktu widzenia danego dziecka i lezy w jego najlepszym interesie.

Nie nalezy rozdzielaé¢ rodzenstwa: rodzehnstwu nalezy zapewni¢ mozliwos¢
wspolnego wychowywania sie, a nie umieszczaé w réznych placéwkach opieki
zastepczej (chyba ze w wyniku oceny stwierdzono, Ze roztgka lezy w najlepszym
interesie dzieci). Rodzenstwa sg czesto rozdzielane, gdy trafiajg do zaktadu. Jednym
Z celdw procesu przejscia powinno by¢ zaniechanie tej praktyki.

Trwato$é: czeste zmiany miejsca swiadczenia opieki sg niekorzystne dla rozwoju
dziecka i zdolnosci do tworzenia wiezi, dlatego nalezy ich unikaé. Objecie opieka
tymczasowg powinno prowadzi¢ do znalezienia statego rozwigzania.

Dorosli

Dorosli powinni otrzymac¢ pomoc potrzebng do podjecia Swiadomej decyzji o wyborze
miejsca zamieszkania i sposobu organizacji wsparcia. Zgodnie z KPON osoby
niepetnosprawne powinny mie¢ ,mozliwos¢ wyboru miejsca zamieszkania i podjecia decyzji
co do tego, gdzie i z kim bedg mieszka¢, na zasadzie rownosci z innymi osobami, a takze
[nie moga by¢] zobowigzywane do mieszkania w szczegélinych warunkach™*3. Oznacza to,
Ze panstwo ma obowigzek zapewni¢ szeroki wachlarz ustug wsparcia, w tym warunkéw
mieszkaniowych, aby osoby niepetnosprawne i starsze miaty mozliwosé prawdziwego
wyboru.

313

Art. 19 lit. a) Konwencji Organizacji Narodow Zjednoczonych o prawach os6b niepetnosprawnych.
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Studium przypadku nr 32: Rola ustawy o sprawnosci umystowej (Mental Capacity Act)
w podejmowaniu decyzji o wyborze wsparcia i miejsca zamieszkaniaw Anglii i Walii

Brytyjska ustawa Mental Capacity Act wprowadza zasady majgce na celu ochrone oséb
niezdolnych do podejmowania okreslonych decyzji, a jednoczes$nie jak najwieksze mozliwe

wykorzystanie ich potencjatu do podejmowania decyzji i udziatu w procesie decyzyjnym®*.

Przy podejmowaniu decyzji o wyborze wsparcia i miejsca zamieszkania nalezy kierowac sie
nastepujgcymi zasadami:

o Nalezy zatozyc¢, ze osoba ma zdolno$¢ do podjecia decyzji, chyba ze udowodniono
jej brak.

o Osobe mozna uznac¢ za niezdolng do podjecia decyzji, jesli bezskutecznie podjeto
wszelkie mozliwe dziatania, aby jej w tym pomac.

e To, ze wybory dokonywane przez osobe sg nierozsgdne, nie moze stanowié
wytgcznej przestanki do uznania jej za niezdolng do podejmowania decyzji.

o Przy wykonywaniu czynnosci i podejmowaniu decyzji w imieniu osoby do tego
niezdolnej nalezy kierowac sie jej najlepszym interesem.

e Przed wykonaniem czynnosci lub podjeciem decyzji nalezy zastanowic sie, czy cel
czynnosci lub decyzji mozna skutecznie osiggng¢ w sposob, ktéry w mniejszym

stopniu ogranicza prawa osoby i jej swobode dziatania®.

3.3.  Przeglad planu

Przeglad indywidualnego planu opieki i wsparcia stanowi wazny element procesu
planowania. Celem jest kontrolowanie postepéw w osigganiu wynikow okreslonych w planie
oraz dokonywanie niezbednych poprawek na podstawie nowych informacji i zmiany
okolicznosci. Przeglad planu dla dzieci objetych opiekg zastepczg pomaga z kolei okreslié
stosownos$¢ i konieczno$¢ umieszczenia dziecka w placéwce opieki, biorgc pod uwage jego
rozwoj osobowy oraz rozwéj w srodowisku rodzinnym?®®.

Czestotliwosé przegladdw planéw opieki i wsparcia powinna by¢ uregulowana prawem i
zaleze¢ przede wszystkim od indywidualnych okolicznosci. Uzytkownicy powinni mie¢
mozliwos¢ zazgdania przegladu planu, gdy zmieni sie ich sytuacja.

314 Europejska Organizacja Ochrony Zdrowia Psychicznego uwaza te ustawe za jeden z najbardziej

zaawansowanych aktow prawnych w dziedzinie zdrowia psychicznego w Europie. Zarazem jednak wskazuje, ze
jest ona krytykowana przez organizacje aktualnych lub bytych uzytkownikéw lecznictwa psychiatrycznego za
paternalistyczne podejscie.

315 Department for Constitutional Affairs, Mental Capacity Act 2005 Code of Practice [,Kodeks
postepowania dotyczacy Ustawy o sprawnosci umystowej z 2005 r.”], TSO, London, 2007, s. 19. Dokument
dostepny pod adresem: http://www.justice.gov.uk/downloads/protecting-the-vulnerable/mca/mca-code-practice-

0509.pdf.
316 Punkt 66 wytycznych ONZ dotyczacych opieki zastepczej nad dzieémi.
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4. WYZWANIA W PROCESIE PLANOWANIA
4.1. Szablonowe podejscie®’

Niektore przypadki zamykania zaktadow charakteryzujg sie szablonowym podej$ciem
narzucajgcym okreslony model ustug, np. doméw grupowych, a osoby sg obejmowane
opiekg wedtug postrzeganych potrzeb grupy. Podejscie to, cho¢ moze wydawac sie
interesujgce i skuteczne w krotkim horyzoncie czasowym, skutkuje przyjmowaniem
rozwigzan, ktore zazwyczaj nie zaspokajajg indywidualnych potrzeb i mogg prowadzi¢ do
problemow (np. realizacja ustug na wzor instytucjonalny, konflikty interpersonalne) oraz
braku efektywnosci (wielokrotna zmiana placowki opieki lub dodatkowe interwencije
specjalistyczne).

Ryzyka tego mozna unikngé, jesli planowanie ma charakter zindywidualizowany i jest
skoncentrowane na osobie. Kazda osoba powinna mie¢ mozliwos¢ podjecia decyzji o tym,
gdzie i z kim chce mieszka¢, aby wybrane miejsce pobytu byto jej prawdziwym domem.

4.2.  Skutki pobytu w zaktadach

Podejmowanie decyzji moze by¢ powaznym wyzwaniem dla 0sob, ktére przez dtugi czas
przebywaty w zaktadzie. Po opuszczeniu srodowiska, w ktorym obowigzujg sztywne zasady i
rutyna dnia codziennego, a stosunki majg charakter paternalistyczny®®, formutowanie i
wyrazanie wlasnych preferencji oraz podejmowanie autonomicznych decyzji moze
przychodzi¢ z trudem. Dtugotrwate odseparowanie od spotecznosci (czasami od urodzenia)
sprawia z kolei, ze niektore osoby nie potrafig wyobrazi¢ sobie zycia poza zaktadem i
okresli¢ potrzebnej im pomocy.

Istotne jest zatem, aby w trakcie procesu planowania zapewni¢ dostep do informacji, porad i
wsparcia w zakresie samodzielnego zycia. Wazna role w tym procesie odgrywa pomoc ze
strony innych 0s6b niepetnosprawnych, ktére prowadzg niezalezne zycie (doswiadczywszy
opieki instytucjonalnej) i stanowig wzor do nasladowania. Mogg one dzieli¢ sie swoimi
doswiadczeniami z zakresu niezaleznego zycia w spotecznosci, wyzwan, jakim muszg
sprostac, i z wypracowanych rozwigzan. Dzieki temu osoba zyskuje nie tylko przydatne
informacje, ale tez poczucie, ze jest zdolna — i uprawniona — do samodzielnosci.

Cho¢ mozliwosci wsparcia srodowiskowego sg obecnie ograniczone, kontakt z innymi
osobami prowadzgcymi niezalezne zycie moze stymulowaé. Mozliwos¢ zapoznania sie z
doswiadczeniami innych oséb bedgcych w podobnej sytuacji moze by¢ rowniez cenna dla
rodzicéw mtodych ludzi, ktdrzy przygotowujg sie do opuszczenia zaktadu.

317

oy People First of Canada/Canadian Association for Community Living, op. cit., s. 10.

Raport Doraznej Grupy Ekspertow.
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Swiadectwo nr 4: Historia Joségo®"*

José przeprowadzit sie do zaktadu opieki dlugoterminowej, gdy miat 18 lat i skorczyt szkote
Srednig, bo nie chciat by¢ ciezarem dla rodziny. Miejsce w zaktadzie, liczagcym poza nim 55
pensjonariuszy, zaoferowata mu gmina.

José szybko stwierdzit, ze to nie miejsce dla niego, ale ostatecznie spedzit w zaktadzie 12
lat. Probujgc znalez¢ sposob na realizacje swoich planow, uczestniczyt w r6znych
seminariach organizowanych w jego miescie przez inne osoby niepetnosprawne przy
wsparciu ze strony wtadz regionalnych. Na jednym ze spotkan poznat aktywistow, ktérzy
opowiedzieli mu o filozofii niezaleznego zycia. Na Joségo motywujgco podziataty stowa
jednego z nich: ,skoro ja moge, to ty tez”. Cztowiek ten pomégt mu réwniez po opuszczeniu
zakfadu.

José dostat prace w miejscowym hotelu; pozwolono mu takze tam zamieszkac. Wcigz
odkrywa nowe sposoby pozyskiwania osobistej pomocy (ktéra w jego kraju prawnie nie
przystuguje) i innego wsparcia. Nie jest tatwo, ale cieszy sie, ze nie mieszka juz w zaktadzie.
Rodzina nie byta przekonana, czy samodzielne zycie to dobry pomyst w jego przypadku, ale
W miare poznawania coraz wiekszej liczby ,szalonych” ludzi takich jak on matka zaczeta
wierzy¢, ze i jemu moze sie udac.

José uwaza na podstawie swojego doswiadczenia, ze nawet otwarte zaktady jak ten, w
ktorym spedzit 12 lat, nie sprawdzajg sie. Mogt wprawdzie wychodzi¢ w ciggu dnia, ale czut
sie ponizany przez personel. Mowili, ze jest bezuzyteczny, bo nic nie jest w stanie sam
zrobié, i traktowali go jak dziecko.

System — mowigc stowami Joségo — ,nie moze funkcjonowag, jesli nie daje ludziom kontroli
nad wlasnym zyciem”.

Pierwszym krokiem w przygotowaniu dzieci do opuszczenia zaktadu czesto jest pomoc w
nauce dokonywania podstawowych wyboréw, takich jak: co zjes¢ oraz w co i z kim sie
bawi¢. Stopniowo wprowadza sie coraz bardziej ztozone kwestie, az dziecko nauczy sie
radzi¢ ze skomplikowanymi decyzjami dotyczgcymi jego przysztej opieki.

4.3. Medykalizacja

Indywidualna ocena o0s6b niepetnosprawnych lub starszych i niedoteznych czesto skupia sie
gtéwnie lub wytgcznie na stanie ich zdrowia, ktére uznaje sie za jedyne zrédto problemow
(medyczny model niepetnosprawnosci). W konsekwencji powstaje plan, ktory obejmuje
przede wszystkim dziatania medyczne i korygujgce. Potozenie nacisku na ,rozwigzania
specjalne”, takie jak na przyktad szkoty specjalne, jest kolejnym przejawem medykalizaciji.

Czysto medyczne podejscie do zrozumienia oraz zdefiniowania potrzeb osob z problemami
zdrowia psychicznego jest bardzo kontrowersyjne i moze prowadzi¢ do tamania praw
cztowieka. Poza zapewnieniem tymczasowego lub diugoterminowego wsparcia dla

319 Zrodio: Europejska Sieé na rzecz Niezaleznego Zycia (ENIL) za zgodg Joségo.
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uzytkownikéw lecznictwa psychicznego leki mogg by¢ narzedziem ,chemicznej detenc;ji”,
ktora stanowi jedynie namiastke realnego wsparcia i pomocy.

Aby unikng¢ medykalizacji, ocena powinna mie¢ charakter catosciowy (holistyczny) oraz byc¢
inspirowana spotecznym modelem niepetnosprawnosci i starzenia sig, jak rowniez
podejsciem do niepetnosprawnosci i wieku opartym na prawach cztowieka. Oznacza to
przyjecie do wiadomosci, ze bariery w otoczeniu sg gtdbwnym czynnikiem uposledzajgcym
ludzi (spoteczny model niepetnosprawnosci), a osoby niepetnosprawne i starsze powinny
mie¢ prawo do petnego oraz rownego udziatu we wszystkich aspektach zycia spotecznego.

Podczas gdy stuzby zdrowia psychicznego czesto skupiajg sie wylgcznie na farmakoterapii,
w miedzynarodowych standardach apeluje sie o zapewnienie szerokiego wyboru terapii, w
tym terapii zawodowej i grupowej, psychoterapii indywidualnej, terapii przez sztuke, teatr,
muzyke i sport, dostepu do pomieszczenh rekreacyjnych i éwiczen na swiezym powietrzu, jak
rowniez mozliwosci w zakresie edukacji i zatrudnienia w celu wzmocnienia niezaleznego
funkcjonowania®®.

Studium przypadku nr 33: Leczenie metodg otwartego dialogu w Finlandii
Leczenie metoda otwartego dialogu®** to sposéb pomagania osobom, u ktérych
zdiagnozowano psychoze. Metoda ta okazuje sie szczegolnie skuteczna, gdy jest
stosowana na wczesnym etapie kryzysu. Charakteryzuje sie najwyzszymi wskaznikami
zgtoszonych przypadkow wyleczenia u 0s6b z rozpoznang psychozg. Leczenie zazwyczaj
nie polega na podawaniu lekow przeciwpsychotycznych, lecz na angazowaniu uzytkownikow
ustug i ich rodzin w podejmowanie kluczowych decyzji, oferowaniu natychmiastowej,
elastycznej i zindywidualizowanej pomocy oraz docenieniu roznorodnosci opinii i punktow
widzenia.

Gdy tylko pacjent zaczyna wykazywac objawy zaburzenia psychotycznego, zespot
specjalistow mobilizuje do pomocy jak najwiekszg liczbe osbéb z jego otoczenia. Spotkania
odbywajg sie codziennie lub co drugi dzien przez dwa, trzy tygodnie. W ich trakcie
specjalisci tworzg bezpieczne srodowisko, zachecajgc kazdego do dzielenia sie
opowiesciami o sobie, pacjencie i rodzinie.

Metoda ta spowodowata zdecydowany spadek zarowno liczby dni spedzonych w szpitalu,
jak i ilosci przepisywanych lekéw przeciwpsychotycznych. Prowadzone badania wskazuja,
ze ponad 80% o0s06b leczonych tg metodg wraca do pracy, a ponad 75% nie wykazuje
zadnych objawéw resztkowych psychozy.

320 Punkt 37 6smego raportu ogélnego Komitetu Zapobiegania Torturom, dostepnego na stronie

internetowej: http://www.cpt.coe.int/en/annual/rep-08.htm.

21 O wynikach metody otwartego dialogu mozna przeczyta¢ w: Seikkula, Jaako i in., ,Five-year experience
of first-episode nonaffective psychosis in open-dialogue approach: Treatment principles, follow-up outcomes, and
two case studies” [,Piecioletnie doswiadczenie przebiegu pierwszego epizodu psychozy nieafektywnej w ramach
podejscia opartego na zasadzie otwartego dialogu: zasady leczenia, wyniki kontrolne i dwa studia przypadku],
Psychotherapy Research, 16(2), marzec 2006, s. 214-228.
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Tabela 6: Zestawienie r6znic pomiedzy modelem medycznym i spotecznym

Model medyczny Model spoteczny
Gloéwne zatlozenie | Osoba jest niepetnosprawna z Osoba jest niepetnosprawna z
powodu uposledzenia powodu barier w otoczeniu
Ocena Nacisk na problemy medyczne, Nacisk na bariery w otoczeniu;
indywidualne braki i potrzeby wskazanie potrzeb w zakresie
wsparcia
Sugerowane Zlikwidowanie stabych stron Zlikwidowanie barier w otoczeniu,
rozwigzania osoby, umieszczenie w zakfadzie, | integracja
segregacja
Przyktady®#
Model medyczny Model spoteczny
Problem Nie moze zajmowac sie domem, | Nie moze zajmowaé sie domem,
bo nie ma sprawnych rgk bo nie ma pomocy technicznej i
spotecznej
Rozwigzanie Opieka instytucjonalna, Pomoc techniczna, osobista,
rehabilitacja, interwencja ustugi pomocy domowej
medyczna
Problem Nie rozumie ztozonych tekstow Teksty nie sg pisane prostym
pisanych ze wzgledu na trudnosci | jezykiem i nie sg dostepne w
W uczeniu sie tatwej do czytania formie
Rozwigzanie Szkota specjalna, zakfad opieki Tekst w tatwej do czytania formie,
stacjonarnej dodatkowi nauczyciele, pomoc
osobista, edukacja integrujgca

Dodatkowe lektury:

Beresford, P. i Croft, S., Citizen involvement: a practical guide for change [,Zaangazowanie
obywateli: praktyczny poradnik w zakresie zmian”], Macmillan, London, 1993.

Cullen, S., Involving users in supported housing: a good practice guide [,Zaangazowanie
uzytkownikéw wspieranych mieszkan: przewodnik po dobrych praktykach”], Shelter, London,
2005.

Department of Health, Real involvement: Working with people to improve health services
[,Realne zaangazowanie: praca z pacjentami na rzecz poprawy ustug zdrowotnych”], 2008.

Goldbart, J. i Caton, S., Communication and people with the most complex needs: What
works and why this is essential [,Komunikacja a osoby z najbardziej ztozonymi potrzebami:
co sie sprawdza i dlaczego ma to zasadnicze znaczenie”], Mencap, London, 2010.

322 Na podstawie: European Coalition for Community Living, Creating successful campaigns for community

living — Advocacy manual for disability organisations and service providers [, Tworzenie skutecznych kampanii na
rzecz zycia w spotecznosci — poradnik dla organizacji i dostawcéw ustug w zakresie niepetnosprawnosci’], 2008.
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Hasler, F., User at the heart: User participation in the governance and operations of social
care regulatory bodies [,,Uzytkownik w centrum uwagi: udziat uzytkownikbw w zarzgdzaniu i
dziatalnosci organéw regulacji opieki spotecznej’], Social Care Institute for Excellence,
London, 2003.

Sanderson, H., Person centred planning: Key features and approaches [,Planowanie
skoncentrowane na osobie: kluczowe cechy i podejscia”], JRF, London, 2000.

SOS Children’s Villages International i Council of Europe, Children and young people in

care. Discover your rights! [,Dzieci i mtodzi ludzie objeci opiekg — poznajcie swoje prawa!”],
Council of Europe, Strasbourg, 2009.
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Rozdziat 8: Wspieranie poszczegdlnych osdb i spotecznosci w
procesie zmiany

W przejsciu do spofecznosci chodzi nie tylko o fizyczne przeniesienie osoby z zakfadu do
nowego miejsca zamieszkania lub placéwki opiekuriczej. Aby unikng¢ ponownego
umieszczenia w zakfadzie i zapewni¢ mozliwie najlepsze rezultaty z punktu widzenia
uzytkownikéw usfug, dziafanie to nalezy przygotowac jak najstarannie;.

W niniejszym rozdziale oméwiono koncepcje przygotowania i wsparcia procesu przejscia.
Podkreslono réwniez znaczenie wspofpracy z opiekunami i spofecznos$ciami.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepetnosprawnych

Osobom niepetnosprawnym nalezy zapewnié¢ fatwo zrozumiate informacje o dostepnych
formach pomocy, ustugach i utatwieniach (art. 4). Panstwa strony sg ponadto zobowigzane
do podnoszenia swiadomosci na r6znych poziomach, w tym na poziomie spoteczenstwa i
rodziny, w celu wzmochnienia poszanowania praw i godnosci osob niepetnosprawnych.
Dziatania podejmowane w celu ,zwalczania stereotypéw, uprzedzen i szkodliwych praktyk
wobec 0so6b niepetnosprawnych” powinny by¢ prowadzone za posrednictwem szkot,
srodkéw masowego przekazu, kampanii spotecznych i programéw szkoleniowych (art. 8).

1. WSPIERANIE UZYTKOWNIKOW USLUG

Przejscie od opieki instytucjonalnej do zycia w spotecznosci oznacza ogromng zmiane dla
osoby opuszczajgcej zaktad bez wzgledu na to, czy jest dzieckiem, mtodg osobg, dorostym
czy osobg starszg. Zmienia sie cale jej zycie: to, gdzie i z kim mieszka, kto sie nig zajmuje
lub jej pomaga, kim sg jej znajomi i sgsiedzi, a hawet to, w jaki sposob spozywa positki i co
ubiera. Jesli proces przejscia nie zostat starannie zaplanowany i przeprowadzony, istnieje
ryzyko, ze bedzie bardzo stresujgcym i traumatycznym doswiadczeniem o potencjalnie
szkodliwych skutkach w przypadku niektérych osob.

Istotne jest, aby proces przechodzenia do samodzielnego zycia w spotecznosci odbyt sie
zgodnie z indywidualnym planem i uwzgledniat preferencje danej osoby.

1.1. Planowane i stopniowe przejscie

Zamkniecie zaktadu i przejscie do zycia w spotecznosci powinno w miare mozliwosci
odbywac sie w ramach zaplanowanego procesu tworzenia alternatyw na poziomie lokalnych
spotecznosci, aby zapewni¢ mozliwie jak najlepsze efekty dla pensjonariuszy. Beda jednak
zdarzaly sie przypadki, ze likwidacja zaktadu i przeniesienie pensjonariuszy odbedzie sie w
trybie pilnym, co oznacza mniej czasu na przygotowania. Potrzeba nagtej likwidacji moze na
przyktad wystgpi¢ ze wzgledu na problemy finansowe swiadczeniodawcy. Pilne dziatania
beda tez wymagane w razie watpliwosci co do jakosci ustug lub bezpieczenstwa. Powinna
istnie¢ odpowiednia polityka ochrony dzieci i dorostych, ktéra wskazywataby, jak nalezy
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postepowac w sytuacjach zagrozenia dla jednostki — czy to dziecka, czy osoby dorostej

szczegobinej troski®?®,

1.1.1. Dzieci

Jesli nie zachodzi bezposrednie zagrozenie, proces przejscia dziecka z zaktadu do nowego
miejsca opieki lub powrotu do rodziny pochodzenia powinien mie¢ stopniowy charakter.

Po wybraniu najbardziej odpowiedniego wariantu opieki nalezy przygotowa¢ szczegotowy
plan, w ktérym okreslone zostang kolejne kroki procesu przejscia. Nalezy w nim zawrzec
informacje na temat dziatan, oczekiwanych rezultatéw, lokalizaciji, terminu realizacji i czasu
trwania, odpowiedzialnej osoby itd. Plan nie powinien by¢ jednak sztywny, a specjalisci
pracujgcy z dzieckiem w procesie przejscia powinni go na biezaco weryfikowag,
wprowadzajgc konieczne zmiany przy petnej wiedzy dziecka i z jego udziatem.

Ogolnie rzecz biorgc, celem okresu przejsciowego jest zapoznanie dziecka z nowym
Srodowiskiem i wspieranie go w budowaniu wiezi z rodzicem lub opiekunem, ktory podjat sie
gtébwnego ciezaru opieki. Uwaza sie, ze zdrowe wiezi sg szczegolnie wazne w pierwszych
latach rozwoju dziecka®*. Istniejg przyktady wyprébowanych i sprawdzonych programéw
przygotowujgcych do procesu przejscia dzieci w réznym wieku, na ro6znych etapach rozwoju
i 0 réznych potrzebach®®.

Podczas pierwszych etapow okresu przygotowawczego dziatania sg zazwyczaj prowadzone
w Srodowisku znanym dziecku (zwykle jest to miejsce aktualnego pobytu), a w razie
potrzeby roGwniez w obecnosci zaufanej osoby. Gdy dziecko czuje sie dostatecznie
swobodnie w obecnosci rodzica lub opiekuna, wizyty mogg mie¢ miejsce w jego domul.
Poczatkowo spotkania sg krotkie i mogg odbywac sie z udziatem zaufanej osoby, ktorg
dziecko zna z dotychczasowej placowki opieki, po czym stopniowo sie je wydiuza az do
pobytu catodobowego. Fizyczne przeniesienie dziecka do nowego miejsca powinno
odbywac sie wytgcznie zgodnie z jego indywidualnym planem i preferencjami. Po
zakonczeniu procesu przejscia nalezy zas zapewni¢ konieczne wsparcie.

W przygotowania angazuje sie nie tylko dziecko, ale i wszystkie osoby, ktorych dotyczy
zmiana miejsca opieki, np.:

e rodzice (naturalni, przysposabiajacy lub zastepczy): rodzice mogag
potrzebowac informaciji, jak réwniez konsultacji, szkolen i doradztwa przed, w
trakcie i po procesie przejscia, aby méc budowac¢ dobre relacje z dzieckiem i
zapewni¢ lepszg opieke (zob. ponizej: ,Wsparcie dla opiekunow”);

e inne dzieci: jesli dziecko ma zamieszkaé¢ z innymi dzieémi, np. w mieszkaniu
grupowym, pozostatych mieszkancoéw nalezy odpowiednio poinformowac i w

323 Dodatkowe informacje mozna znalez¢ w: Department for Children, Schools and Families, Working

together to safeguard children [,Pracujgc wspolnie na rzecz ochrony dzieci”], 2010, na stronie internetowej:
https://www.education.gov.uk/publications/eOrderingDownload/00305-2010DOM-EN.pdf i Department of Health
and Home Office, op. cit., 2000.

Zgodnie z teorig przywigzania dzieci wychowywane w zaktadach majg ograniczone mozliwosci
budowania wiezi, co uznaje sie za przyczyne wielu probleméw emocjonalnych, behawioralnych i kognitywnych.
Zob. Fahlberg, Vera, op. cit.

3 Przykfady takich programéw mozna znalez¢ w: Mulheir, G. i Browne, K. op. cit., s. 85.
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miare mozliwosci zaangazowaé w przyjecie nowego lokatora; w przypadku
reintegracji nalezy rowniez odpowiednio przygotowac rodzenstwo dziecka;

e personel nowej placowki: jesli dziecko ma zamieszkac w placéwce opieki
stacjonarnej, np. mieszkaniu grupowym, personelowi nalezy przekaza¢ wszystkie
niezbedne informacje, miedzy innymi na temat historii dziecka, wymagan w
zakresie opieki, zainteresowan itp.

1.1.2. Miodzi ludzie wychodzacy spod opieki

Termin ,wyjscie spod opieki” odnosi sie do sytuacji, gdy dziecko tgczy sie z rodzing
(biologiczng albo rozszerzong) lub osigga dojrzatosé (zwykle w wieku 18 lat) i uznaje sie, ze
jest gotowe do samodzielnego zycia. To wazny moment w zyciu wychowankdéw opieki
zastepczej i wszelkie popetnione wtedy btedy w zakresie zapewnienia odpowiedniego i
ciggtego wsparcia mogg mie¢ katastrofalne skutki, takie jak ponowne umieszczenie mtodego
cztowieka w zakfadzie i koniecznos¢ objecia go innymi ustugami pobytowymi dla dorostych
(np. szpital psychiatryczny, wiezienie), a takze zjawiska typu bezdomnos$é, przestepczosé
czy prostytucja.

Istotne zatem jest, aby dzieci i mtodzi ludzie wychodzacy spod opieki mogli liczy¢ na
wsparcie w usamodzielnianiu sie. Moze ono mie¢ forme szkolen w zakresie prowadzenia
gospodarstwa domowego czy umiejetnosci odpowiedniego dysponowania srodkami
finansowymi. Nalezy takze zapewni¢ praktyczng pomoc w radzeniu sobie ze sprawami
dotyczgcymi dokumentéw osobistych, rachunkéw bankowych i mieszkania. Réwnie wazne
jest wsparcie psychologiczne, ukierunkowane na rozwo0j poczucia wiasnej wartosci oraz
zdolnosci nawigzywania i pielegnowania relacji osobistych. Powinny by¢ réwniez
zapewnione mozliwosci szkolenia zawodowego. Dowody wskazujg, ze dostep do tego typu
programow i ich jako$¢ réznig sie znaczgco zaréwno w skali kraju, jak i pomiedzy krajami, co
kaze przypuszczac, ze nie wszyscy mtodzi ludzie sg wtasciwie przygotowani do

dorostosci®®®.

Zalecenia dotyczgce sposobu wspierania dzieci i mtodych ludzi wychodzgcych spod opieki
sg okreslone w wytycznych ONZ dotyczacych opieki zastepczej nad dzieémi (punkty
131-136) oraz w standardach Quality4Children (punkty 15-18).

1.1.3. Dorosli

Proces przejscia w przypadku dorostych osob niepetnosprawnych i 0s6b starszych rowniez
musi by¢ stopniowy i starannie przygotowany, a szczego6lng uwage i wsparcie nalezy
zapewni¢ tym, ktorzy wymagajg najwyzszej troski. Na przyktad osoby starsze zazwyczaj
przeprowadzajg sie do zaktadu w pdzniejszym wieku, gdy trwate zmiany warunkéw zycia i
opieki stajg sie coraz trudniejsze do zaakceptowania i zniesienia pod wzgledem
psychologicznym. Nalezy zatem podjg¢ wszelkie wysitki, aby ograniczy¢ stres odczuwany
przez takie osoby i wspiera¢ je na przestrzeni catego procesu przejscia.

326 Lerch, V. i Stein, M. (red.), Ageing Out of Care: From care to adulthood in European and Central Asian

societies [, Wyjscie spod opieki po osiggnieciu dojrzatosci: od opieki do dorostosci w spoteczenstwach Europy i
Azji Srodkowej"], SOS Children’s Villages International, Innsbruck, 2010, s. 132.
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Analogicznie jak w przypadku dziecka, waznym elementem przygotowan jest mozliwos¢
zapoznania sie z nowym otoczeniem i nawigzania relacji. Jesli na przyktad osoba
przeprowadza sie do mieszkania z obstuga, zatrudniony tam personel moze odwiedzi¢ jg w
zakfadzie. PGzniej z kolei uzytkownik ustugi moze sktadaé wizyty w przysziym miejscu
zamieszkania (w razie potrzeby w towarzystwie zaufanej osoby). Stres zwigzany ze zmiang
mozna réwniez ograniczy¢, przenoszac jak najwiecej mebli i rzeczy osobistych do nowego
miejsca oraz, jezeli jest to mozliwe i w najlepszym interesie danej osoby, nie rozdzielajgc
pensjonariuszy od gtéwnych cztonkéw personelu (np. zatrudniajgc ich w nowym miejscu).

Przy planowaniu przejscia nalezy réwniez umozliwi¢ grupom przyjaciot pozostanie razem lub
utrzymywanie kontaktéw (np. organizujgc transport).

Swiadectwo nr 5: Pielegnowanie przyjazni poza zaktadem

,Musimy chroni¢ przyjaznie z osob, ktére opuszczajg zaktady. Bytem Swiadkiem, jak wielu
ludzi tracito przyjaciét w takiej sytuacji. Wysylta sie ich do réznych miast, do r6znych doméw i
miejsc. Musimy pamietac, ze oni nie prowadzg samochodu, nie wiedzg, jak ztapa¢ autobus
czy pocigg. Zazwyczaj nie potrafig pisa¢, a e-mail to dla nich obce stowo. Musimy réwniez
pamietaé, ze niektore z tych przyjazni nawigzywalismy przez cate lata naszego
odosobnienia. Bardzo wiele dla nas znaczg. Potrzebna jest swiadomosc¢ i wsparcie, aby
przyjaznie te mogty trwaé™?’.

1.2. Niezalezne zycie i umiejetnosci w zakresie czynnosci zycia codziennego

Niektorzy pensjonariusze zaktadéw nie majg okazji, aby wyksztatci¢ podstawowe
umiejetnosci zycia codziennego lub utracili je wskutek pobytu w zaktadzie. Nalezy zatem
pomaoc im w nabyciu umiejetnosci radzenia sobie z codziennymi czynnosciami, zanim
opuszczg zaktad. Pomoc moze na przyktad obejmowac szkolenia w zakresie prowadzenia
domu (gotowanie, sprzgtanie, pranie, prasowanie, zmywanie itp.), utrzymania higieny
osobistej, zarzgdzania pieniedzmi, robienia zakupdw, korzystania z transportu publicznego i
ustug publicznych, bezpieczenhstwa i nawigzywania relacji spotecznych. To, w jakim stopniu
poszczegoblne osoby rozwing takie umiejetnosci, jest jednak sprawg indywidualng. Z tego
wzgledu nalezy jednoczesnie zapewnic¢ dostep do szerokiego zakresu ustug wsparcia
srodowiskowego, takich jak pomoc i opieka domowa.

Dla innych os6b z kolei kluczem do samodzielno$ci moga by¢ szkolenia i doradztwo z
zakresu pomocy osobistej. Moze one obejmowaé zapewnienie informaciji i wsparcia przy
podejmowaniu decyzji 0 Sposobie organizacji ustug (za posrednictwem swiadczeniodawcy,
kooperatywy uzytkownikéw lub we wiasnym zakresie) lub szkolenia w zakresie oceny
wiasnych potrzeb oraz sposobdw rekrutaciji asystentow i zarzgdzania nimi. Podjecie
aktywnej roli w relacjach z asystentem lub swiadczeniodawca bedzie trudne dla wielu oséb,
dlatego nalezy zapewni¢ dodatkowe wsparcie w tym wzgledzie. Wsparcie powinno opierac

821 Martin, Robert, ,A Life Worth Living” [Zycie, ktére warto przezy¢'], 2006. Przeméwienie wygtoszone

podczas $wiatowego kongresu Inclusion International w Meksyku w listopadzie 2006 r., opublikowane w:
Inclusion International, Self-advocacy Toolkit [,Zestaw narzedzi samoreprezentacji”] i dostepne na stronie
internetowej: http://www.inclusion-international.org/wp-content/uploads/Annex_B-Working_with _Self Advocates-

Toolkit2.pdf.
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sie na postulacie samodzielnosci zycia, wyrasta¢ ze spotecznego modelu
niepetnosprawnosci i by¢ swiadczone przez réwiesnikow.

Swiadectwo nr 6: Przemyslenia Ciary na temat samodzielnego zycia®*®
Samodzielnos¢ jest dla mnie wazna, bo chce mie¢ dobre zycie jak kazdy inny cziowiek.
Kilka lat temu zamieszkatam sama. Fajnie byto mie¢ wtasne lokum, ale byto mi trudno.
Teraz razem z narzeczonym Markiem wynajmujemy dwupokojowe mieszkanie w Surrey.

Mieszkamy w nim wspélnie od czerwca 2009 roku, a pomdégt nam je znalez¢ agent
nieruchomosci. Bytam bardzo szczesliwa, gdy dostatam klucze do mojego mieszkania.

Uwazam, ze samodzielne zycie jest wazne, bo dzieki temu przyjaciele i rodzina mogg mnie
odwiedzag¢, gdy tylko tego chce.

Lubie sama przygotowywaé positki. Mam w domu kilka ksigzek kucharskich z prostymi
przepisami, aby méc zdrowo gotowac.

Gdy pocztg przychodzg rachunki, przeglagdamy je uwaznie razem z Markiem.
Jesli nie rozumiem, o co w nich chodzi, Mark mi ttumaczy.

Nauczytam sie pilnowac wydatkéw, aby moc kazdego miesigca ptaci¢ mojg czesc
rachunkéw i za moj telefon komaorkowy.

Sprzatam mieszkanie, zeby byto tadnie i czysto. Sama tez piore, zeby kazdego dnia mie¢
czyste ubranie.

Chodze do miejscowej biblioteki, gdzie wypozyczam ksigzki i ptyty DVD. Chodze tez
poptywaé w miejskim osrodku sportu.

A poniedziatek wieczorem to czas na lekcje zumby, ktére odbywajg sie niedaleko mojego
mieszkania, wiec moge na nie sama chodzi¢. Zajecia kosztujg 5 funtéw tygodniowo.

Ciesze sie z mojej niezaleznosci. Zyje tak, jak mi to odpowiada, sama decyduje, jem kolacje,
gdy mam na to ochote, wychodze i wracam o dowolnej godzinie.

Uwielbiam to!

328 Tekst zamieszczony za zgodg Ciary z materiatdbw prowadzonej przez Inclusion International

ogolnoswiatowej kampanii na temat artykutu 19 KPON. Dodatkowe informacje znajdujg sie na stronie
internetowej: http://www.ii-livinginthecommunity.org/page19.html.
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Inne osoby jednak mogg wymagac wiedzy na temat tego, jak unikac sytuacji kryzysowych i
wypracowywacé strategie skutecznego radzenia sobie z nimi.

Ksztaltowanie umiejetnosci z zakresu samodzielnego zycia czasami odbywa sie w tzw.
domach przejsciowych, usytuowanych na terenie lub w sgsiedztwie zaktadu. Cho¢ pobyt w
nich ma byc¢ z zatozenia tymczasowy, istnieje ryzyko przeksztatcenia sie tego typu placéwek
w mate zaktady, w ktérych pensjonariusze przebywajg bezterminowo. Zaleca sie zatem
inwestowanie srodkow w inne formy wsparcia. Tam, gdzie domy przejsciowe funkcjonuja,
nalezy zapewnic, aby pobyt w nich miat charakter tymczasowy i byt krokiem w kierunku
samodzielnego zycia.

Studium przypadku nr 34: Plan dziatan na rzecz przywrécenia dobrostanu (WRAP®)3%

WRAP to narzedzie samopomocy opracowane przez uzytkownikow lecznictwa
psychicznego w celu uzyskania wiekszej kontroli nad wlasnym dobrostanem i procesem
zdrowienia. Opiera sie na zatozeniu, ze wychodzenie z choroby nie podlega zadnym
ograniczeniom: ,ludzie doswiadczajgcy probleméw zdrowia psychicznego zdrowiejg, dobrze
sie czujg i realizujg swoje marzenia i cele zyciowe”. W metodzie tej podkresla sie, ze
cztowiek sam siebie najlepiej zna, oraz ktadzie sie nacisk na znaczenie samoreprezentaciji,
edukacji i wsparcia. Srodek ciezkosci opieki psychiatrycznej przesuniety jest z ,kontroli
objawow” na profilaktyke i odzyskiwanie zdrowia.

Plan opracowywany jest na podstawie uwaznych obserwacji wtasnych doswiadczen i
okresla:

e codzienne czynnosci, jakie nalezy wykonac, aby czu¢ sie dobrze, np. jedzenie trzech
zdrowych positkdw i p6t godziny ¢wiczen fizycznych;

e zdarzenia zewnetrzne, ktére moga wywotac¢ objawy lub powodowac stres, np. kidtnia z
przyjacielem lub otrzymanie wysokiego rachunku;

e narzedzia, ktére mogg zapobiec negatywnym skutkom takiego zdarzenia, np. lista
rzeczy, ktére pomogty w przesztosci (lub mogg pomaéc) w zachowaniu dobrego
samopoczucia;

e wczeshe znaki ostrzegawcze, np. drazliwosé lub niepokdj, ktdre moga swiadczy¢ o
zblizajgcym sie zatamaniu nastroju, wraz z planem reakcji;

o objawy Swiadczgce o pogarszaniu sie sytuacji, np. lekkomys$lne zachowanie lub
odseparowanie od innych, wraz z planem dziatan stabilizujgcych.

Mozna tez stworzy¢ osobisty plan antykryzysowy, ktory realizowany jest w sytuacji, gdy
zachodzi potrzeba zdania sie na opieke innych oséb. Taki plan obejmuje:

e wykaz pomocnikow wraz z okresleniem roli, jakg odgrywajg w zyciu osoby, i numerami
telefonow;

329 Na podstawie: http://www.mentalhealthrecovery.com.
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o wykaz wszystkich zazywanych lekéw wraz z informacjami na temat przyczyny ich
stosowania,;

e okreslenie objawow, ktore swiadczg o tym, ze pomocnicy powinni przejgé opieke nad
osobg i podejmowac za nig decyzje;

e wytyczne dla pomocnikéw dotyczace oczekiwanych dziatan z ich strony.

1.3. Samoreprezentacja

Wspieranie i propagowanie samoreprezentacji jest waznym elementem procesu przejscia od
opieki instytucjonalnej do opieki Swiadczonej na poziomie lokalnych spotfecznosci.
Samoreprezentacja oznacza, ze 0osoby niepetnosprawne i starsze majg mozliwosé
wypowiadania sie we wtasnym imieniu i sprawowania kontroli nad swoim zyciem. Roéwniez
objete opiekg dzieci i mtodziez powinno sie wspiera¢ i zacheca¢ do wyrazania swoich
pogladdw, a takze nalezy ,wstucha¢ sie w ich gtosy i doswiadczenia, doceni¢ je i
wykorzystaé do opracowywania polityki i dziatan™**°.

Rola wtasnego reprezentanta moze wymagac¢ wsparcia przy podejmowaniu decyzji. Na
przyktad wiele 0s6b z niepetnosprawnoscia intelektualng nie posiada zdolnosci i
umiejetnosci decyzyjnych, poniewaz nigdy nie pozwolono im decydowac za siebie. Kazdy
jednak jest w stanie nauczy¢ sie podejmowania decyzji przy wsparciu ze strony cztonkow
rodziny, innych oséb niepetnosprawnych, opiekundw i przyjaciot.

W innych przypadkach z kolei samoreprezentacja moze wymagac treningu asertywnosci.
Wazne moga by¢ ponadto dziatania, takie jak dostarczanie odpowiednich informacji (np. o
przystugujgcych prawach), rozwijanie umiejetnosci praktycznych w zakresie
samoreprezentacji (np. prowadzenie spotkan, wypowiadanie sie przed publicznoscig) i
Zzaangazowanie w dziatalnos¢ grup samoreprezentacji. We wszystkich tych dziataniach
gtébwna role powinny petni¢ organizacje mtodziezy, oséb niepetnosprawnych i oséb
starszych.

1.4. Wzajemne wsparcie

Organizacje dzieci, ktére doswiadczyty systemu opieki, oséb niepetnosprawnych i oséb
starszych powinny bra¢ aktywny udziat we wspieraniu przechodzenia do zycia w
spotecznosci, swiadczgc — w zaleznosci od posiadanych mozliwosci — pomoc w formie
szkolen w zakresie umiejetnosci samodzielnego zycia, poradnictwa indywidualnego, udziatu
w grupach wzajemnego wsparcia i grupach samoreprezentacji oraz dostarczania informacji.

Termin ,wzajemne wsparcie” odnosi sie do ,,0s0b posiadajgcych okreslone doswiadczenie,
ktore doradzajg i udzielajg wsparcia innym bedgcym w podobnej sytuacji”®**. Pionierzy ruchu
na rzecz niezaleznego zycia 0s6b niepetnosprawnych®? uznajg tego typu wsparcie za jedna
Z podstawowych ustug z zakresu samodzielnos$ci, odgrywajgcg rownie wazng role w

330 Eurochild, op. cit., 2012a, s. 18.
31 NCIL, Peer support and personalisation [,\Wzajemne wsparcie i personalizacja”], 2008. Dokument jest
dostepny pod adresem: www.ncil.org.uk/imageuploads/Peer%20support%20Final%201.doc.

Evans, J., Independent Living and Centres for Independent Living as an alternative to institutions
[.Niezalezne zycie i o$rodki niezaleznego zycia jako alternatywa dla zaktadéw”], 2001.
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przypadku dzieci i 0s6b starszych. Sita tego mechanizmu wynika z réwnosci stosunkoéw oraz
niepowtarzalnego doswiadczenia i wiedzy zaangazowanych oséb. Dlatego tez jedna z
organizacji stowarzyszajgcych osoby z problemami zdrowia psychicznego i prowadzgca
dziatalnos¢ w zakresie rzecznictwa i samoreprezentaciji mogta wygtosi¢ nastepujgcy poglad:
~=dogtebnie znamy potrzeby os6b poszukujgcych ustug zdrowia psychicznego. Z wtasnego
doswiadczenia wiemy, jak nawiguje sie po biurokratycznym labiryncie systeméw opieki
psychiatrycznej i innych ustug publicznych. Jestesmy dla ludzi przyktadem i uczymy w
praktyczny sposob, jak nalezy rozumieé i wykonywaé swoje prawa”>*,

Wzajemne wsparcie moze odegra¢ wazng role w przechodzeniu od opieki instytucjonalnej
do zycia w spoteczno$ci, jak rowniez po zakornczeniu tego procesu. Moze by¢ swiadczone w
réznych miejscach i w réznych formach, zaréwno dla grup, jak i poszczegoinych osob.
Wyrdznia sie ponadto inne rodzaje wzajemnego wsparcia, np. mentoring (ukierunkowany w
wiekszym stopniu na zadania) lub zaprzyjaznianie sie (wiekszy nacisk ktadzie sie na relacje
wsparcia).

2. WSPARCIE DLA OPIEKUNOW

Rodzinom opiekujgcym sie dzie¢mi, starszymi rodzicami lub innymi krewnymi nalezy
przekazywa¢ informacje, a w razie potrzeby rowniez zapewni¢ dodatkowe szkolenia i
wsparcie wymagane w celu swiadczenia opieki o lepszej jakosci.

Na przyktad szkolenie i wsparcie opiekunow zastepczych w zrozumieniu wptywu naduzy¢ i
zaburzen wiezi na emocje oraz zachowania dziecka jest — obok zapewnienia strategii
wspierania dziecka — kluczem do sukcesu opieki zastepczej. W przypadku braku wysokiej
jakosci wsparcia i szkolen opiekunowie czesto reagujg emocjonalnie i poddajg sie, uznajac,
Ze nie sg w stanie podota¢ sytuacji. Niestabilno$¢ opieki jest zas zrodtem dodatkowej traumy
dla dziecka. Dlatego istotne jest, aby opiekunowie posiadali wiedze i umiejetnosci potrzebne
do zaspokojenia najpilniejszych potrzeb podopiecznego w wymiarze fizycznym i
emocjonalnym. Jednoczesnie jednak powinni znaé zasady i praktyki z zakresu niezaleznego
zycia i integracji spotecznej oraz wiedzie¢, jak sprawi¢, aby dana osoba poczuta, ze ma
prawo cieszyc sie petnig zycia.

Nalezy réwniez zajac¢ sie potrzebami nieformalnych opiekunow. Brak wsparcia moze bowiem
wywotywac stres i uczucie wypalenia, co z kolei negatywnie przektada sie na zdrowie
opiekuna®* i podopiecznego. Zdarza sie, ze taka sytuacja konczy sie powrotem do zaktadu.
Rodziny moga rowniez doswiadczy¢ wykluczenia spotecznego ze wzgledu na stygmatyzacje
niepetnosprawnych dzieci i dorostych®® oraz os6b w podesztym wieku. Nalezy zatem
zapewni¢ im wsparcie w zakresie oceny potrzeb oraz wyczerpujgce informacje na temat

dostepnych ustug wsparcia dla opiekunéw w ramach spotecznosci.

Wazne sa rowniez ustugi dajgce opiekunom mozliwos¢ odpoczynku od obowigzkow. Opieka
w petnym wymiarze godzin jest zazwyczaj bardzo meczgca i wymagajgca fizycznego i
emocjonalnego zaangazowania od opiekuna, ktéry sam moze by¢ w podesztym wieku. Aby

333 Zob. Disability Rights California: http://www.disabilityrightsca.org/about/psa.htm.

World Health Organization, World Bank, op. cit., s. 150.
Mencap, No ordinary life/[“Brak zwyktego zycia”], Mencap, London, 2001.
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wiec go chroni¢ w takim samym stopniu co podopiecznego, nalezy mu zapewnic
odpowiednio duzo czasu na wypoczynek, w tym regularne urlopy, w trakcie ktorych opieke
przejmujg zaufane osoby z zewnatrz.

Studium przypadku nr 35: Przyktady wsparcia dla opiekunow

W 2010 r. dwanascie organizacji opiekunow (gtéwnie rodzinnych) wzieto udziat w projekcie
partnerskim Grundtvig pod tytutem ,Samoocena potrzeb opiekunéw rodzinnych: droga ku
wsparciu”, ktérego celem byto:

e wskazanie dobrych praktyk oraz
e wsparcie opracowywania harzedzi uswiadamiania i szkolenia w zakresie samooceny
potrzeb opiekunéw rodzinnych.

W wyniku projektu powstaty ogdlne i szczego6towe zalecenia dotyczgce narzedzia
samooceny opiekundéw rodzinnych, ktére ma zapewni¢ kompleksowe badania fizycznych,
psychicznych, psychologicznych, spotecznych i finansowych potrzeb os6b sprawujgcych
opieke. Takie narzedzie powinno stanowi¢ pomoc dla opiekunéw rodzinnych w okreslaniu i
wyrazaniu potrzeb, a takze zapewnia¢ podjecie wszelkich dziatan w celu ich zaspokojenia®®.

Adapei 44, francuskie stowarzyszenie oséb niepetnosprawnych intelektualnie i ich rodzin,
oferuje ustuge wsparcia edukacyjnego o nazwie SAFE dla rodzicéw i innych niezawodowych
opiekundw dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng. Polega ona na interwencji
psychologéw w przypadku probleméw z komunikacija lub trudnego zachowania dziecka. We
wspoétpracy z rodzing specjalisci oceniajg potrzeby edukacyjne dziecka i tworzg strategie ich
realizacji. Ustuga interwencji na wczesnym etapie przyczynia sie do wzrostu swiadomosci
znaczenia opiekundéw rodzinnych oraz daje im mozliwos¢ wyrazania i realizowania swoich

potrzeb. Petni ponadto funkcje informacyjne i otwiera droge do innych form wsparcia®’.

Irlandzkie stowarzyszenie The Carers Association prowadzi ogélnokrajowg infolinie pod
numerem 1800 24 07 24, gwarantujgcg poufnos¢ i przyjazng obstuge. Ta bezptatna ustuga
jest waznym ogniwem kontaktu ze swiatem dla osamotnionych opiekunéw. Obstuga infolinii
potrafi wskaza¢ rozméwcom najblizszy osrodek pomocy, wyszukaé¢ potrzebne informacije,
doradzac na temat praw i przystugujgcych swiadczen lub po prostu porozmawiac z
opiekunami w przyjazny, pomocny i wolny od oceny sposéb. Opiekunowie sg pytani, czy
zycza sobie otrzymywac dalszg pomoc ze strony stowarzyszenia; jest to sposob na
nawigzanie diugoterminowej wspétpracy. Wsréd dzwonigcych sg czesto osoby na skraju

zatamania, dla ktorych $wiadczona pomoc ma nieoceniong warto$¢>*2.

Wiele krajow wprowadzito zmiany w przepisach prawa, aby zapewni¢ ochrone opiekunom
nieformalnym oraz uregulowac ich sytuacje zawodowsa i warunki zatrudnienia. W ramach
projektu INTERLINKS mozna zapozna¢ sie ze studiami przypadku z Hiszpanii, Niemiec i
Stowacji**°.

336 Grundtvig Learning Partnership, op. cit.

337 Ibidem.

338 Ibidem, s. 12.

339 Wiecej informaciji na temat sytuacji w Hiszpanii mozna znalez¢ na stronie internetowej:
http://interlinks.euro.centre.org/model/example/SpecialCollectiveAgreementForinformalCarers, w Niemczech:
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3. WSPOLPRACA ZE SPOLECZNOSCIAMI

Wspotpraca ze spotecznosciami**° jest waznym elementem procesu deinstytucjonalizacii.
Negatywne nastawienie i uprzedzenia wobec dzieci objetych opiekg, os6b z problemami
zdrowia psychicznego oraz ogdlnie oséb niepetnosprawnych, a takze osdb starszych, moga
utrudnia¢ rozwoj ustug $wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci. llustruje to
ponizszy przyktad. Stygmatyzacja stanowi przeszkode dla petnej integracji i udziatu w zyciu
w spotecznosci, a wrecz moze prowadzi¢ do dyskryminaciji i przemocy wobec oséb objetych
deinstytucjonalizacja.

Studium przypadku nr 36: Negatywne nastawienie wobec bytych pensjonariuszy
zaktadow

W pewnej spotecznosci decyzja o budowie doméw grupowych dla dzieci z
niepetnosprawnoscig intelektualng, ktére miaty by¢ przeniesione z zaktadu opieki
stacjonarnej, spotkata sie z silnym oporem ze strony okolicznych mieszkancéw. W ciggu
jednego dnia zebrano ponad 400 podpiséw, a setki ludzi wyszto na ulice, aby wyrazi¢ swoj
sprzeciw.

Argumenty protestujgcych wyraznie wskazywaty na istnienie szeroko rozpowszechnionych
mitéw i negatywnych postaw wobec osob niepetnosprawnych. Niektore matki twierdzity, ze
nie chca, aby ich ,zdrowe” dzieci bawity sie z ,chorymi” i ze sam widok niepetnosprawnych
bytby nieprzyjemny dla ich pociech. Panowato tez przekonanie, ze dzieci niepetnosprawne
krzyczg caty czas i stychaé je z odlegto$ci 30—40 metrow>*".

Kanada jest jednym z krajow, w ktérych pomysinie przeprowadzono dziatania na rzecz
integracji spotecznej opierajgc sie na pieciu zidentyfikowanych czynnikach sukcesu.
Pierwszy z nich polega na uznaniu ,budowania spotecznosci” za fundament integracji. W
ramach tego celu integracja spoteczna jest ,prezentowana jako korzystne zjawisko dla og6tu
spotecznosci, a nie tylko dla oséb niepetnosprawnych i ich rodzin”. Uwypukla sie potrzebe
~wskazania i podkreslenia wzajemnych korzysci dla wszystkich partneréw, wynikajgcych z
wiekszego otwarcia sie spotecznosci na integracje (na przyktfad skuteczne, integracyjne
szkoty i programy wczesnego rozwoju dziecka sg lepszymi szkotami i programami dla
wszystkich dzieci; firmy sprzyjajgce integracji docierajg do szerszych rynkéw i czerpig
korzysci z dobrej reputacji; ustugi komunalne oparte na zasadzie integracji lepiej spetniajg
potrzeby wszystkich mieszkancow, a integracyjne programy rekreacyjne moga stuzyc
szerszej bazie uczestnikéw)”.

http://interlinks.euro.centre.org/model/example/CarelLeaveAct, na Stowacji:
http://interlinks.euro.centre.org/model/example/SocialProtectionOfinformalCarers.
Termin ,spoteczno$¢” oznacza otoczenie, w ktérym sie mieszka, utrzymuje kontakty z innymi, pracuje

itd.
341 Standart, ,Rousse Citizens Divide over Mogilino Children Placement” [ ,Mieszkancy Ruse podzieleni w
sprawie dzieci z Mogilino”], 7 marca 2012, zob.: http://paper.standartnews.com/en/article.php?d=2012-03-

07&article=16971.
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Praca na rzecz integracji spotecznej polega na pokonywaniu dodatkowych barier
doswiadczanych przez wiele spotecznosci ze wzgledu na ich szczegolny status, na przyktad

kobiet, imigrantéw, mtodych rodzin, mtodziezy, oséb starszych, oséb ubogich i rodzin®¥.

W ramach procesu deinstytucjonalizacji nalezy zatem zwréci¢ szczegdlng uwage na
planowanie i realizacje dziatan uswiadamiajgcych, ktorych celem jest przezwyciezenie oporu
wobec ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci oraz zapewnienie petnej
integracji oséb opuszczajgcych zaktady. Wskazane jest rOwniez propagowanie
mieszkalnictwa rozproszonego, ktore zapobiega gettoizacji os6b niepetnosprawnych (dzieci i
dorostych) w spotecznosci. Latwiej jest bowiem wtedy dostrzec w nich drugiego cztowieka i
zaakceptowac jako sasiadow.

Wazne jest, aby pracowac bezposrednio ze spotecznosciami lokalnymi w przezwyciezaniu
ich obaw, a takze prowadzi¢ kampanie w lokalnych, regionalnych lub krajowych srodkach
masowego przekazu na rzecz propagowania niezaleznego zycia oraz integracji. Organizacje
0s0b niepetnosprawnych i rodzicow mogg zapewni¢ cenng pomoc w przygotowywaniu, a
takze prowadzeniu takich kampanii.

Wytyczna nr 11: Wnioski ze wspotpracy ze spotecznosciami®®

e Mpyslenie i planowanie skoncentrowane na osobie powinno prowadzi¢ do wskazania
spotecznosci docelowych juz na wczesnym etapie. Na podstawie tej wiedzy wysitki
rzagdowe i spoteczne moga zosta¢ skupione na odpowiednim przygotowaniu
spotecznosci-gospodarzy i rozdysponowaniu zasobow.

o W przypadku podjecia decyzji o zamknieciu zaktadu nalezy opracowaé kompleksowy
plan jej realizacji wraz ze strategig powiadomienia opinii publicznej o decyzji i procesie
likwidaciji.

o Przewidujgc opor spoteczny, rzady i wiadze lokalne lub regionalne powinny przygotowac
odpowiednie informacje na temat planowanych dziatanh i dlaczego podjeta decyzja stuzy
interesom wszystkich, a zwtaszcza interesom i prawom obywateli bedgcych czescig
procesu.

e Nalezy opracowac oraz dopasowac do lokalnych potrzeb materiaty informacyjne, w
ktérych zawarte zostang odpowiedzi na przewidywane pytania i watpliwosci dotyczgce
zamykania zaktadow.

¢ Informacje dla sSrodkéw masowego przekazu oraz strategie promowania planu i
przeciwdziatania sprzeciwowi powinny by¢ opracowane w taki sposéb, aby skupia¢ sie
na prawach poszczegolnych grup uzytkownikdw ustug oraz traktowaniu z szacunkiem
intereséw innych oséb.

342 Zaczerpnigto z dokumentu ,Factors that have led to successful inclusion in communities” [,Czynniki

Eomys’lnej integracji spotecznej’], Canada.
43 Zaczerpnieto z publikacji People First of Canada/Canadian Association for Community Living, op. cit.
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Studium przypadku nr 37: Projekt TAPS

»---2Z0rganizowalismy eksperyment w potudniowej czesci Londynu dotyczacy przeniesienia
ustug ze szpitala Tooting Bec. Badaniem objeliSmy dwa potozone w sgsiednich dzielnicach
domy z obstuga dla bytych pacjentow dtugoterminowych. Na ulicy, przy ktorej znajdowat sie
jeden z doméw, przeprowadzilismy kampanie edukacyjng dla sgsiadow, badajgc ich
nastawienie przed i po jej zakonczeniu. Na drugiej z ulic przeprowadzilismy ankiety w takim
samym odstepie czasu, ale bez dziatan edukacyjnych. Poréwnanie tych dwdch ulic —
eksperymentalnej i kontrolnej — pokazato, ze kampania przyczynita sie do zwiekszenia
poziomu $wiadomosci sgsiadow i zmniejszenia ich obaw wobec os6b chorych psychicznie.
Zmiana nastawienia znalazta odzwierciedlenie w zachowaniu: niektorzy mieszkancy ulicy
eksperymentalnej odwiedzili pacjentéw i zaprosili ich do siebie, natomiast zadna tego typu
aktywnosc¢ spoteczna nie miata miejsca na ulicy kontrolnej. Co wiecej, kontakty spoteczne
pacjentow ulegty poszerzeniu w tym pierwszym przypadku, a w tym drugim — pozostaty na
niezmienionym poziomie. Wnioskujemy na tej podstawie, ze Scisle umiejscowione kampanie
edukacyjne odnoszg skutek w zakresie poprawy integracji spotecznej pacjentow®**.
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Center for Independent Living, 2008.

Clayden, J. i Stein, M., Mentoring young people leaving care [,Mentoring mtodziezy
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starszych w procesie likwidacji domow opieki zamknietej"], Health Services Management
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344 Zob. ,The TAPS Project, A report on 13 years of Research 1985-1998" [, Projekt TAPS. Raport z 13-

letnich badan w latach 1985-1998"], opublikowany w The Psychiatrist i dostepny na stronie:
http://pb.rcpsych.org/content/24/5/165.full. Zob. tez “The Caravan of Truth: Face to Face Conversations”
[,Karawana prawdy: rozmowy osobiste”], Mental Health Compass, Database of Policies and Good Practices.
Dokument dostepny pod adresem:
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Rozdziat 9: Definiowanie, monitorowanie i ocena jakosci ustug

Zaréwno w trakcie przechodzenia od opieki instytucjonalnej do usfug swiadczonych na
poziomie lokalnych spofecznosci, jak i po wdrozeniu tych usfug wazne jest, aby praktyki z
zakfadow nie byty powielane w obrebie spofecznosci. W rozdziale tym okreslono kryteria,
ktorych mozna uzy¢ do pomiaru jako$ci usfug. Podkreslono przy tym potrzebe statego
monitorowania i oceny usfug oraz wskazano, w jaki sposéb uzytkownicy usfug mogg
uczestniczy¢ w ich ocenie.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o Prawach Oséb Niepetnosprawnych

Zgodnie z art. 33 KPON panstwa strony zobowigzane sg do ustanowienia mechanizmu
kontroli wdrazania konwencji, ktéry powinien obejmowa¢ jeden lub wiecej punktow
kontaktowych w ramach rzadu w sprawach dotyczacych wdrazania konwencji, jak rowniez
mechanizm koordynacji w celu utatwienia dziatan zwigzanych z wdrazaniem. Panstwa strony
powinny rowniez wyznaczy¢ lub wzmocni¢ niezalezny organ kontrolujgcy, np. krajowy organ

ds. praw cztowieka, w celu popierania, ochrony i monitorowania wdrazania konwencji***.

Obowigzki na mocy Konwencji o prawach dziecka ONZ

Artykut 3 Konwencji o prawach dziecka ONZ stanowi, ze stuzby odpowiedzialne za opieke
lub ochrone dzieci majg obowigzek dostosowaé sie do norm ustanowionych przez
kompetentne wtadze, w szczegdlnosci w dziedzinach bezpieczenstwa, zdrowia, jak rowniez
dotyczgcych wilasciwego doboru kadr tych instytucji oraz odpowiedniego nadzoru.

1. ZNACZENIE ZDEFINIOWANIA STANDARDOW JAKOSCI

W systemie opartym na opiece instytucjonalnej standardy zazwyczaj dotyczg przede
wszystkim technicznych aspektow swiadczenia ustug, a nie ich wptywu na jakos$¢ zycia
osbb, na rzecz ktérych sg swiadczone. Obejmujg one gtéwnie normy techniczne (budynek i
wnetrza), ochrony zdrowia i higieny, odziezy i wyzywienia, personelu, wynagrodzen i innych
zasobow, a takze ksiegowoséci. Wedtug raportu UNICEF3* tego typu standardy utrwalajg
funkcjonowanie zaktadéw jako krzyzéwki szpitala i koszar. Wykluczajg ponadto mozliwos¢
monitorowania i oceny wynikow.

Innymi problemami w wielu krajach stosujgcych system opieki instytucjonalnej sa: sztywne i
nadmiernie zbiurokratyzowane standardy, ktére jedynie utrwalajg dotychczasowy stan
rzeczy, zamiast go reformowac, brak lub niewielkie zaangazowanie uzytkownikéw, rodzin i

345

it United Nations, op. cit., 2007.

UNICEF and World Bank, Changing Minds, Policies and Lives: Improving Protection of Children in
Eastern Europe and Central Asia, Improving Standards of Child Protection Services [,Zmiana postaw, polityki i
zycia: poprawa poziomu ochrony dzieci w Europie Wschodniej i Azji Srodkowej, poprawa standardéw ustug w
zakresie ochrony dzici”], 2003, s. 7.
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spoteczenstwa obywatelskiego w tworzenie standardéw jakosci, a takze niedostateczne lub
nieistniejgce systemy regulacji ustug i zawodow oraz kontrolowania i oceny praktyk®*’.
Opracowywanie standardow nalezy postrzega¢ w ramach szeroko rozumianej polityki
deinstytucjonalizacji. Rownolegle z ich powstawaniem nalezy zakonczy¢ nabor
pensjonariuszy opieki instytucjonalnej i przekierowac zasoby do ustug swiadczonych na
poziomie lokalnych spotecznosci®®.

Zmiana paradygmatu w kierunku indywidualnego wsparcia i planowania skoncentrowanego
na osobie wymaga przyjecia nowego sposobu oceny ustug i stosowania standardow>*.
Wybar i zdefiniowanie zasad, standardéw lub wskaznikow jakosci to jeden z
najwazniejszych krokow ku stworzeniu skutecznego systemu regulacji ustug w obrebie
spotecznosci®*®. Standardy powinny byé powigzane z prawami cztowieka i jakoscig zycia
uzytkownik6w ustug, nie za$ koncentrowac¢ sie na zagadnieniach technicznych®",
Odpowiedzialnos¢ i zdolnos¢ utrzymania okreslonego poziomu jakosci ustug w obrebie ich
catego spektrum odgrywajg wazng role zwtaszcza w procesie przejscia. Obejmuje to

zar6wno kontrolowanie budzetu, jak i system oceny $wiadczonych ustug i wsparcia®»?.

W wielu krajach przyjeto sie definiowac¢ standardy jakosci na podstawie osobistych
rezultatow wskazywanych przez uzytkownikow ustug. Ponadto ocena nie moze jedynie
polegac na sledzeniu dziatan $wiadczeniodawcéw; skuteczne systemy oceny muszg
obejmowa¢ mechanizmy zaréwno zapewnienia, jak tez poprawy jakosci ustug i rezultatow z

punktu widzenia $wiadczeniobiorcow®>.

Standardy powinny wreszcie bazowac na dobrych praktykach krajowych lub
miedzynarodowych, aby unikngé wykonywania dwukrotnie tej samej pracy.

Wytyczna nr 12: Zagrozenia zwigzane z ustanawianiem standardow

Do zagrozen zwigzanych z opracowywaniem standardéw?** nalezy zaliczyé sytuacje, gdy
standardy powstajg z myslg o ustugach, ktére z samej swojej natury nie moga zapewnic
dobrej jakosci zycia osobom z nich korzystajgcym, takich jak ustugi opieki instytucjonalne;.
Ponadto standardy nie powinny by¢ nadmiernie szczeg6towe lub sztywne, jako ze
uniemozliwitoby to ich dopasowanie do indywidualnych potrzeb. Zdarza sig, ze ustugi
Swiadczone na poziomie lokalnych spotecznosci muszg spetnia¢ normy, ktére sg wlasciwsze
dla zaktadéw opieki, np. w zakresie zamowien, odwiedzin lub BHP.

Standardy bywajg tez czasami nadmiernie abstrakcyjne, a wskazniki jakosci stajg sie
wykazami czynnosci do ,odfajkowania”. Okreslenie minimalnych standardéw wigze sie z

847 Ibidem, s. 8.

348 Ibidem, s. 9.

349 Power, A., op. cit., s. 37.

350 Chiriacescu, Diana, Shifting the Paradigm in Social Service Provision, Making Quality Services
Accessible for People with Disabilities in South East Europe [,Zmiana paradygmatu swiadczenia ustug
socjalnych: udostepnienie osobom niepetnosprawnym wysokiej jakosci ustug w Europie Potudniowo-
Wschodniej”], Disability Monitor Initiative, Sarajevo, 2008, s. 36.

351 UNICEF and World Bank, op. cit., s. 7.

Power, A., op. cit., s. 36.

353 Ibidem, s. 37.

354 World Health Organization, World Bank, op. cit., s. 150.

352
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kolei z ryzykiem, ze jedynie takie normy bedg objete finansowaniem i swiadczeniodawcy nie
beda mieli motywacji, aby wykracza¢ poza wymagane minimum.

W wielu krajach standardy skupiajg sie na tym, co fizyczne i namacalne, np. na wielkosci
powierzchni, ilosci i jakosci wyzywienia. ROwnie wazne jednak jest, aby istniaty wymierne
standardy w odniesieniu do jakosci opieki lub jakosci zycia.

Standardy sg o tyle skuteczne, o ile stanowig czes¢ systemu kontroli obejmujgcego
odpowiednie uprawnienia i srodki interwencji w przypadku naruszen.

Studium przypadku nr 38: Przestrzeganie standardow opieki instytucjonalnej

Aby otworzy¢ niewielkg placéwke dla oséb starszych z demencjg w Austrii,
Swiadczeniodawcy muszg spetni¢ wymagania przewidziane dla opieki instytucjonalnej.
Konieczno$¢ przestrzegania tych norm (a takze innych przepiséw, np. dotyczacych
personelu) zachodzi juz z chwilg, gdy placéwka ma pieciu pensjonariuszy. Fakt ten jest
czesto przytaczany jako argument, ze domu opieki nie opfaca sie prowadzi¢ dla mniej niz 70
0s6b**®,

2. WDRAZANIE STANDARDOW NA ROZNYCH SZCZEBLACH

System okreslania i kontrolowania standardow jakosci realizowany jest na r6znych
szczeblach®® — wtadz centralnych, lokalnych lub regionalnych, $wiadczeniodawcéw i innych
podmiotéw (takich jak podmioty certyfikujgce), a takze 0s6b korzystajgcych z ustug i
reprezentujgcych je organizacji.

UNICEF i Bank Swiatowy zaproponowaly szereg dziatan w ramach przechodzenia od opieki
instytucjonalnej do $wiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci (tabela 7), ktére zostaty
opracowane z myslg o ustugach dla dzieci, ale nadajg sie do stosowania réwniez w
odniesieniu do innych grup uzytkownikow. Wykaz ten zawiera przydatne informacje na temat
zmian wymaganych przy przechodzeniu do ustug swiadczonych na poziomie lokalnych

spotecznosci oraz daje pojecie o ztozonosci catego procesu®’.

355 Przyktad podany przez Europejskg Sie¢ Spoteczna.

356 UNICEF and World Bank, op. cit., s. 8.
357 Ibidem, s. 8-9.
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Tabela 7: Wdrazanie standardéw na réznych szczeblach

Wiadze
centralne

Odpowiedzialne
za okreslanie
strategicznego
kierunku ustug
oraz
wprowadzanie
systeméw
tworzenia i
kontrolowania
wysokiej jakosci
ustug w ramach
0g0Inej polityki
deinstytucjonaliz
aciji.

1. Ocena aktualnej sytuacji na podstawie przegladu
obowigzujgcych standardow, przepiséw i
mechanizmow monitorowania oraz wskazanie
wzorcowych praktyk.

2. Podjecie decyzji o rodzaju standardow,
mechanizmow regulacyjnych i systemow
monitorowania, jakie majg by¢ wdrozone.

3. Opracowanie planu wdrozenia z uwzglednieniem
projektéw pilotazowych i szkolen dla personelu oraz
stworzenie zachet do wdrazania standardow.

4. Stworzenie ram prawnych dla standardow i
monitorowania.

5. Powotanie organéw regulacyjnych, takich jak
inspekcje, rady akredytacyjne, rady zawodowe, rady
szkolenia zawodowego, rzecznicy (stosownie do
potrzeb).

6. Opracowanie systemow danych w celu gromadzenia
informacji na temat jakosci ustug.

7. Opracowanie i aktualizowanie standarddw,
kodeksow postepowania (etyki), praktycznych
wytycznych, wskaznikéw wynikéw i uregulowan na
podstawie szeroko zakrojonych konsultacji z udziatem
uzytkownikéw i opiekunéw, ktérych celem jest
wyksztatcenie poczucia odpowiedzialnosci i
Zaangazowania.

Wiadze lokalne
/ regionalne

Odpowiedzialne
Za zapewnienie,
koordynowanie i
planowanie
Swiadczenia
ustug
zaspakajajgcych
potrzeby
lokalne.

1. Wdrazanie lub udoskonalanie mechanizmow
zapewnienia jakosci w zakresie planowania,
zarzgdzania i nabywania ustug, koordynacji ustug
lokalnych lub ustug swiadczonych bezposrednio.

2. Wdrazanie lub udoskonalanie ustug w zakresie
kontroli. W razie potrzeby stworzenie komérki kontroli,
rekrutowanie i szkolenie inspektoréw.

3. Wdrazanie lub udoskonalanie systemow
diagnozowania problemow i mozliwosci poprawy
jakosci, w tym systemow informatycznych, systemow
zgtaszania skarg, mechanizméw raportowania i
diagnozy problemoéw, ankiet, badan statystycznych
oraz pomiaru wynikow za pomocg wskaznikow, analiz
poréwnawczych i zespotow ds. jakosci.

4. Dziatanie na rzecz zrozumienia, a takze akceptacji
standardéw i mechanizmow poprawy wynikow wérod
personelu, spotecznosci lokalnych, uzytkownikdéw oraz
rodzicow.
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Placéwki opieki | Uwzglednienie 1. Ocena aktualnej sytuacji, wskazanie obszaréw
przegladu ustug | wzorcowych praktyk i niskiej jakosci praktyk
organizacji. wymagajgcych zmiany.

2. Wybor podejscia w zakresie poprawy jakosci. Moze
to oznaczac potozenie nacisku na kontrolowanie
pozadanych lub negatywnych rezultatéw badz na
procesy swiadczenia ustug i wsparcia w celu
okreslenia obszaréw wymagajgcych poprawy.

3. Powotanie zespotu odpowiedzialnego za wstepne
dziatania w zakresie zapewnienia jakosSci.

4. Jesli misja placowki jest niejasna lub nie odpowiada
potrzebom spotecznosci, moze zaj$¢ koniecznosé
uruchomienia procesu planowania strategicznego. W
tym celu nalezy okresli¢ misje placéwki, oceni¢
mozliwosci i ograniczenia zwigzane ze srodowiskiem
zewnetrznym oraz wewnetrzne mocne i stabe strony, a
takze okresli¢ priorytety.

5. Okreslenie standarddw, opracowanie wytycznych,
standardowych procedur operacyjnych i procedur
pracy w ramach procesu konsultacji z personelem,
opiekunami i uzytkownikami.

6. Rozwijanie lub udoskonalanie systemow
monitorowania, np. systeméw informatycznych,
systeméw zgtaszania skarg i wskaznikow.

7. Opracowanie planu zapewnienia jakos$ci
obejmujgcego okreslenie celow i zakresu,
odpowiedzialnosci i strategii wdrozenia.

8. Analizowanie osiggniec¢ i ponowne uruchamianie
procesu w celu wprowadzania na biezgco
udoskonalen.

3. OKRESLANIE TRESCI STANDARDOW JAKOSCI
3.1. Europejskie wskazniki jakosci

Na szczeblu UE ustugi socjalne sg okreslone w komunikacie Komisji Europejskiej w sprawie
ustug socjalnych uzytecznosci publicznej z kwietnia 2006 r**®. Obejmujg one ustugi, takie jak
pomoc socjalna, opieka dtugoterminowa, opieka nad dziec¢mi, ustugi w zakresie zatrudnienia
i szkolen, asystenci osobisci i mieszkalnictwo socjalne. Cele i zasady, jakimi powinny
kierowac sie organizacje ustug socjalnych, sg okreslone w komunikacie Komisji z 2007 r. w
sprawie ustug uzytecznosci publicznej oraz ustug socjalnych uzytecznosci publicznej.
Miedzy innymi ustugi socjalne powinny mie¢ ,kompleksowy i zindywidualizowany charakter
oraz by¢ opracowane i swiadczone w sposob zintegrowany”.

358 Komunikat Komisji Europejskiej ,Realizacja wspoélnotowego programu lizbonskiego: Ustugi socjalne

uzytecznosci publicznej w Unii Europejskiej”’, COM(2006) 177 wersja ostateczna.
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3.1.1. Dobrowolne europejskie ramy jakosci dla ustug socjalnych

W 2010 r. Komitet Ochrony Socjalnej przyjat dobrowolne europejskie ramy jakosci dla ustug
socjalnych (,ramy”)**° w celu wypracowania wspélnego modelu jakosci takich ustug w UE.
Obejmujg one zasady jakosci i wytyczne z zakresu metodyki. Mogg stuzy¢ jako pomoc dla
wiadz panstw cztonkowskich w opracowywaniu wtasnych narzedzi definiowania, pomiaru i
oceny jakosci ustug socjalnych. Majg charakter dobrowolny i moga by¢ stosowane na
szczeblu krajowym, regionalnych lub lokalnym>®.

Europejskie ramy jakosci dla ustug socjalnych (przedstawione na ponizszym diagramie)
okreslajg ogolne zasady jakosci w odniesieniu do trzech wymiaréw $wiadczenia ustug:

1. zwigzkdéw pomiedzy swiadczeniodawcami i uzytkownikami;

2. zwigzkow pomiedzy Swiadczeniodawcami, wkadzami publicznymi i innymi
zainteresowanymi stronami;

3. kapitatu ludzkiego i fizycznego.

W kazdym z tych obszaréw przedstawione sg kryteria operacyjne (tj. wskazniki), ktére majg
stanowi¢ pomoc dla krajow w monitorowaniu i ocenie ustug socjalnych. Na przyktad jedng z
zasad jakosci jest ,poszanowanie praw uzytkownikéw”, a zwigzane z nig kryteria obejmuja
zapewnienie pracownikom i wolontariuszom zaangazowanym w swiadczenie ustug
odpowiednich szkoleh w zakresie sprawowania codziennej opieki z poszanowaniem praw i
w sposOb skoncentrowany na osobie, jak rOwniez propagowanie integracji spotecznej
uzytkownikéw.

359

+50 Social Protection Committee, op. cit.

Dodatkowe informacje mozna znalez¢ na stronie: http://cms.horus.be/files/99931/Newsletter/FINAL%20-
%20SPC-VQF-SSGI-10.08.10.pdf.
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Diagram: Przeglad europejskich ram jakosci dla ustug socjalnych
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3.1.2. Inneinicjatywy w zakresie okreslania zasad jakosci

Na szczeblu europejskim prowadzonych jest szereg inicjatyw majgcych na celu
ustanowienie wspolnych zasad w zakresie jakosci ustug socjalnych i zdrowotnych. Platforma
Spoteczna zaproponowata dziewie¢ zasad, okreslajgc dla kazdej z nich zbior wskaznikow.

Wedlug tego modelu ustugi socjalne i zdrowotne powinny:

E A

by¢ realizowane z poszanowaniem godnosci ludzkiej i praw podstawowych;
spetnia¢ oczekiwania, jesli chodzi o rezultaty;
by¢ dopasowane do kazdej osoby;
zapewnia¢ bezpieczenstwo wszystkim uzytkownikom, w tym wymagajgcym
szczegolnej troski;

5. opierac sie na zasadzie uczestnictwa i umozliwia¢ uzytkownikom podejmowanie

wiasnych decyzji;

6. miec charakter holistyczny i ciggty;
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7. by¢ swiadczone we wspotpracy ze spotecznosciami i innymi zainteresowanymi
stronami;

8. by¢ swiadczone przez wykwalifikowanych specjalistéw, ktérym nalezy zapewnié
odpowiednie warunki pracy i zatrudnienia;

9. by¢ zarzadzane w przejrzysty sposob i mozliwe do rozliczenia.

Europejska Platforma na rzecz Rehabilitacji opracowata zbiér europejskich zasad
doskonatosci w zakresie ustug spotecznych (EQUASS) i oferuje trzy poziomy akredytacji,
ktore majg stanowié uzupenienie dla programéw certyfikacji na szczeblu krajowym®*,
Akredytacja opiera sie na dziesieciu kryteriach (kierownictwo, personel/specjalisci, prawa,
etyka, partnerstwo, uczestnictwo, skoncentrowanie na osobie, kompleksowos¢,
ukierunkowanie na wyniki, ustawiczne doskonalenie) i ponad 100 wskaznikach stuzgcych do
oceny. Niektore kraje, np. Norwegia, oficjalnie przyjety system akredytacji EQUASS i stosujg
go przy przydzielaniu srodkoéw publicznych na ustugi rehabilitacyjne.

Opracowane przez FICE International, SOS Wioski Dzieciece i IFCO standardy opieki
zastepczej w Europie pod nazwg Quality4Children majg stuzy¢ jako zrodto informacji i
wytycznych dla 0s6b zaangazowanych w opieke nad dzie¢mi poza srodowiskiem rodzinnym.
Zaliczajg sie do nich: dzieci i mtodziez, rodziny biologiczne, opiekunowie, menedzerowie
organizacji opieki, pracownicy socjalni, przedstawiciele wtadz publicznych i inne osoby.
Standardy zostaly opracowane przy udziale dzieci i mtodych ludzi, ktérzy doswiadczyli opieki
zastepczej*®

W ramach europejskiego projektu przeciwko przemocy wobec os6b starszych kilka
organizacji opracowato standardy ustug skierowanych do tej grupy wiekowej na podstawie
Europejskiej karty praw i obowigzkdw oséb starszych wymagajgcych dtugoterminowej opieki
i pomocy. Przewodnik ** zawiera przyktady dobrych praktyk.

3.2. Model jakosci zycia Schalocka

Przy okreslaniu, kontrolowaniu i ocenie jakosci ustug nalezy skupi¢ sie na ich wplywie na
jakos$c¢ zycia 0s6b z nich korzystajgcych. Jakos¢ zycia w rozumieniu definicji przedstawione;
przez prof. Roberta Schalocka jest zjawiskiem wielowymiarowym, ktore sktada sie z domen
podstawowych determinowanych przez cechy osobnicze i czynniki obiektywne. Domeny te
sg identyczne dla wszystkich ludzi, ale ich wzgledna wartos¢ i znaczenie mogg rozni¢ sie w
indywidualnych przypadkach. Ocena jakosci zycia opiera sie zatem na wskaznikach
uwzgledniajgcych réznice kulturowe®*. Przedstawiono je w tabeli 9.

361

Dodatkowe informacje mozna znalez¢ na stronie: http://www.epr.eu/index.php/equass.
362

SOS-Kinderdorf International, Quality4Children Standards for out-of-home child care in Europe — an
initiative by FICE, IFCO and SOS Children's Villages [,Standardy Quality4Children dotyczgce swiadczonej w
Europie opieki nad dzie¢mi poza domem — inicjatywa FICE, IFCO i SOS Wioski Dzieciece”], SOS-Kinderdorf
International, Innsbruck, 2007.

European Charter of the Rights and Responsibilities of Older People in Need of Long-term Care and
Assistance: Accompanying guide [,Europejska karta praw i obowigzkéw osob starszych wymagajgcych
diugoterminowej opieki i pomocy: przewodnik], 2010. Przyktady dobrych praktyk mozna znalez¢ na stronie:
http Ilwww.age-platform.eu/en/age-policy-work/quality-care-standards-and-elder-abuse/1077-good-practices.

Wywiad przeprowadzony przez Expertise Centre Independent Living z prof. Schalockiem, opublikowany
w biuletynie informacyjnym European Network on Independent Living 31 maja 2011 r. i dostepny pod adresem:
http://www.enil.eu/news/interview-professor-robert-schalock/.
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Tabela 9: Model jakosci zycia Schalocka®®

Domena Wskazniki i deskryptory
Dobrostan emocjonalny 1. Zadowolenie (poczucie satysfakcji, dobry nastrgj,
szczescie)
2. Koncepcja siebie (tozsamosé, poczucie wlasnej wartosci,
Stosunki interpersonalne szacunek dla samego siebie)

3. Brak stresu (przewidywalno$¢ i kontrola)

4. Interakcje (sieci kontaktéw, wiezy spoteczne)
Dobrostan materialny 5. Zwigzki (rodzina, przyjaciele, réwiesnicy)

6. Wsparcie (emocjonalne, fizyczne, finansowe)

7. Status finansowy (dochody, Swiadczenia)

Rozwdj osobisty 8. Zatrudnienie (status pracy, srodowisko pracy)

9. Mieszkanie (rodzaj miejsca zamieszkania, wtasnosc)
10. Edukacja (osiggniecia, status wyksztatcenia)

Autonomia 11. Kompetencje osobiste (poznawcze, spoteczne,
praktyczne)
12. Wyniki (sukcesy, osiggniecia, wydajnosc)
Dobrostan fizyczny 13. Autonomia/kontrola osobista (niezaleznos¢)

14. Cele i wartosci osobiste (pragnienia, oczekiwania)
15. Wybory (mozliwosci, opcje, preferencje)
16. Zdrowie (funkcjonowanie, objawy, kondycja, zywienie)

Prawa 17. Czynnosci zycia codziennego (dbanie o siebie,
mobilnosc)
Integracja spoteczna 18. Opieka zdrowotna

19. Wypoczynek (rekreacja, zainteresowania)

20. Ludzkie (poszanowanie, godnos¢, rownosc)

21. Prawne (obywatelstwo, dostep, rzetelny proces)
22. Integracja i udziat w zyciu spotecznym

23. Role spotecznosci (kontrybutor, wolontariusz)

24. Wsparcie spoteczne (sieci wsparcia, swiadczenia)

Model jakosci zycia Schalocka ma szereg zastosowan, w tym moze stuzy¢ jako narzedzie
ksztattowania polityki. Na przyktad w USA wiele przepiséw prawa dotyczacych oséb
niepetnosprawnych intelektualnie naktada obowigzek posiadania indywidualnych planéw
wsparcia, ktére mogg by¢ opracowywane wtasnie na podstawie modelu jakosci zycia. W
modelu tym potrzeby w zakresie wsparcia skorelowano z czynnikami i domenami jakosci
zycia oraz uwzgledniono ocene rezultatéw osobistych zwigzanych z jakoscig zycia®®.

Model moze rowniez stuzy¢ jako narzedzie pomiaru wykonania Konwencji ONZ o Prawach
Osob Niepetnosprawnych, poniewaz osiem wskazanych w nim domen pokrywa sie z jej
zakresem. Istnieje takze mozliwosc¢ jego zastosowania do raportowania, monitorowania,

365 Wang, M., Schalock, R. L., Verdugo, M. A. and Jenaro, C., ,Examining the factor structure and

hierarchical nature of the quality of life construct” [,Badanie struktury czynnikowej i hierarchicznego charakteru
pojecia jakosci zycia”], American Journal on Intellectual and Developmental Disabilities, 115, 218-233, 2010, s.
221.

366 Ibidem, s. 230.
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oceny i ciggtego udoskonalania jakosci w ramach wspierania procesu przeksztatcania
$wiadczeniodawcow instytucjonalnych w srodowiskowych®®’.

4. MONITOROWANIE | OCENA

Wytyczna nr 13: Mechanizmy monitorowania i wytyczne ONZ dotyczgce opieki
zastepczej nad dzieémi

Zgodnie z wytycznymi ONZ dotyczgcymi opieki zastepczej nad dzieémi ,agencje, placowki i
specjalisci zaangazowani w swiadczenie opieki powinni odpowiadac¢ przed konkretnym
organem wtadzy publicznej, ktérego obowigzkiem powinno miedzy innymi by¢
przeprowadzanie czestych kontroli, zarbwno zapowiedzianych, jak i niezapowiedzianych,
obejmujgcych rozmowy z personelem i dzie¢mi oraz ich obserwacje”. W wytycznych
okreslono réwniez funkcje mechanizmu monitorowania, ktéry powinien miedzy innymi
,Zawiera¢ odpowiednie zalecenia polityczne dla wtasciwych organéw w celu poprawy
traktowania dzieci pozbawionych opieki rodzicielskiej”*®.

Monitorowanie i ocena sg niezbednymi elementami procesu planowania i realizacji, jako ze
zapewniajg przejrzystosci, odpowiedzialnosc¢ i kontrole na wszystkich etapach swiadczenia
ustug. Zasady i strategie monitorowania i oceny powinny zosta¢ wbudowane we wszystkie
etapy procesu deinstytucjonalizacji, w tym etap realizacji strategii, planéw likwidaciji i planéw
indywidualnych.

Monitorowanie i ocena powinny odbywac sie w scistej wspotpracy z rzeczywistymi i
potencjalnymi uzytkownikami ustug, ich rodzinami oraz organizacjami przedstawicielskimi.
Poprzez stosowanie procedur poréwnawczych ocena moze przyczynic sie do propagowania
innowacyjnych ustug i najlepszych praktyk. Co zas najwazniejsze, monitorowanie i ocena
moga zapewni¢ przestrzeganie standarddw jakosci, czyli innymi stowy — poszanowanie

interes6w uzytkownikow oraz ich aktywny udziat w $wiadczeniu ustug®®.

4.1. Monitorowanie

Skuteczne monitorowanie wymaga utworzenia szeregu mechanizméw, takich jak®™:

e Mechanizmy regulacji: np. licencjonowania, akredytacji i certyfikacji.

¢ Kontrole: powinny by¢ prowadzone w oparciu o standardy i by¢ podstawg do
sporzadzenia raportu zawierajgcego wskazanie dobrych praktyk i obszarow
wymagajgcych poprawy, a takze zalecenia. Zgodnie z najlepszg praktykg takie
raporty powinny by¢ podawane do wiadomosci publiczne;.

e Pomiar i wskazniki wynikow: coraz czesciej stosowane do oceny ustug
finansowanych przez panstwo. Potrzebne sg wymierne wskazniki, aby precyzyjnie
okresli¢ jakos¢ ustug.

367
368
369
370

Wywiad z prof. Schalockiem, op. cit.

Punkty 128-130 wytycznych ONZ dotyczacych opieki zastepczej nad dzieémi.
Chiriacescu, Diana, op. cit., s. 42.

UNICEF and World Bank, op. cit.
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e System skarg: nalezy zapewni¢ ochrone osobom zgtaszajgcym skargi i niezalezny
system rozpatrywania skarg.

e Rzecznicy dzieci (i innych osd6b): osoby te mogg ogdlnie zajmowac sie prawami
réznych grup (oraz dostarcza¢ informacji decydentom), jak réwniez interweniowac¢ w
konkretnych przypadkach.

Jesli chodzi o wybor kwestii wymagajgcych monitorowania, nalezy skupié sie na osobistych
rezultatach i zadowoleniu jednostki, czyli na tym, w jakim stopniu zostaty spetnione zyczenia,
preferencije i potrzeby kazdej osoby (oraz jej rodziny, jezeli sg wlasciwe)**. W przypadku
dzieci opuszczajacych zaktad opieki monitorowanie wigze sie z rozpoznaniem wskaznikéw
ryzyka przerwania opieki, ktére wymagajg natychmiastowej i odpowiedniej reakcji*".

4.2. Ocena

Ocena ustug moze by¢ zewnetrzna lub wewnetrzna (samoocena). Przed przystgpieniem do
oceny nalezy sporzadzic¢ jej specyfikacje, czyli okreslic:

o celeizakres oceny;

o metodologie;

e potrzebne zasoby i harmonogram;
e sposob informowania o wynikach.

Ocena powinna by¢ prowadzona przez odpowiednio wykwalifikowane lub przeszkolone
osoby i skupiac sie na strukturze, procesie oraz wynikach danej ustugi. Na jej podstawie
nalezy zas sporzadzi¢ zalecenia dotyczgce mozliwosci poprawy. Wyniki oceny powinny mie¢
réwniez wptyw na decyzje o kontynuacji ustugi i jej finansowaniu.

Przy ocenie ustug zaleca sie stosowanie metod poréwnawczych. Dotyczy to oceny wynikow
osiggnietych przez $wiadczeniodawce w poréwnaniu do skuteczniejszych lub odnoszgcych
wigksze sukcesy organizaciji, ktére sg uznawane za wz6r dobrych praktyk®”®. Analizy
poréwnawcze pozwalajg unikaé tych samych btedéw i przyczyniajg sie do powielania
najlepszych praktyk.

Sam proces deinstytucjonalizacji powinien podlega¢ monitorowaniu i ocenie. Sugeruje sie
sporzgdzanie obejmujgcych kluczowe wskazniki raportow miesiecznych, w ktérych zawarte
bytyby informacje na temat oséb objetych deinstytucjonalizacjg, personelu, rozwoju nowych
ustug i sytuacji finansowej. Bardziej szczegdtowy raport mogtby by¢ sporzadzany raz na poét
roku na podstawie raportéw miesiecznych i obejmowatby informacje jakosciowe na temat
zadowolenia uzytkownikéw (i innych zainteresowanych o0sob) z przebiegu procesu. Raport
koncowy mogtby z kolei dotyczy¢ szerszych zagadnien, takich jak analiza wptywu programu
deinstytucjonalizacji na uzytkownikOw ustug, rodziny, personel, agencje i spotecznosci

lokalne, a takze wnioskéw z jego realizaciji*™.

371
372
373
374

People First of Canada/Canadian Association for Community Living, op. cit., s. 10.
Mulheir, G. i Browne, K., op. cit.

Chiriacescu, Diana, op. cit., s. 42.

Mulheir, G. i Browne, K., op. cit., s. 135.
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4.3. Zaangazowanie uzytkownikow w ocene ustug

Osoby korzystajgce z ustug, reprezentujgce ich organizacje, a w stosownych przypadkach
réwniez rodziny, powinny — w duchu partnerstwa — uczestniczy¢ nie tylko w okreslaniu
standardéw jakosci, ale rowniez w procesie monitorowania i oceny ustug.

Ocena jakosci z punktu widzenia klienta bazuje na jego osobistych doswiadczeniach z
zakresu warunkow zamieszkania, zycia i pracy. Nalezy skupi¢ sie na osiggnietych
rezultatach, biorgc za punkt wyjscia indywidualne preferencije i styl zycia jednostki. Ocena
powinna dotyczy¢ roznych aspektow:

e zadowolenia z okre$lonych aspektéw zycia i otrzymywanego wsparcia;
e wartosci i wzglednego znaczenia przypisywanego tym aspektom;

e stopnia realizacji indywidualnych potrzeb, pragnien i preferencii;

o mozliwosci realizacji osobistych celéw;

e poczucia, ze zmiana lub poprawa jest mozliwa>”

Chociaz zasady angazowania uzytkownikdéw bedg takie same dla wszystkich grup, réznic¢
bedzie sie sposdb utatwiania im udziatu. Nalezy zasiegac¢ opinii organizacji reprezentujgcych
dzieci, osoby niepetnosprawne, osoby majgce problemy ze zdrowiem psychicznym oraz
osoby starsze, aby zapewni¢ wszystkim uczestnikom procesu mozliwos¢ wypowiedzenia sie
i wniesienia wkfadu w poprawe ustug.

Studium przypadku nr 39: Nueva — model oceny przez uzytkownikéw w Austrii®"®

Model oceny o nazwie Nueva opracowato austriackie stowarzyszenie Atempo.
Sformutowane przez osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng kryteria oceny majg forme
pytan w wywiadach z uzytkownikami ustug. Dla kazdego rodzaju ustug — opieki stacjonarnej,
zycia wspieranego — istnieje osobna ankieta. W przypadku oséb, ktore nie sg w stanie
udziela¢ odpowiedzi na pytania, stosuje sie kryteria oparte na obserwacji. Obowigzuje 60—
120 kryteriow dla poszczegolnych rodzajéw ustug. Ujete sg one w ramach 5—6 obszaréw
jakosci, ktore réwniez sg definiowane wedtug grup uzytkownikow i majg stanowic dla nich
pomoc w zrozumieniu wynikow oceny. Przy ocenie ustug z zakresu zycia obszarami tymi sa:
samostanowienie, bezpieczenstwo, sfera prywatna, wsparcie, opieka i zadowolenie, a w
przypadku oceny miejsca pracy — samostanowienie, normalizacja i integracja,
bezpieczenstwo, wsparcie i zadowolenie.

Ewaluatorzy Nueva wraz z asystentami regularnie organizujg kota jakosciowe z udziatem
uzytkownikéw, personelu i przedstawicieli wiadz, aby wskazac kryteria oceny, ktére nalezy
uwzglednic¢ lub usung¢. Dzieki tym spotkaniom oraz roznym projektom badawczym definicje
z zakresu jakosci sg weryfikowane i udoskonalane co dwa lata.

e Inclusion Europe, Achieving Quality: Consumer involvement in quality evaluation of services

[,,Osagmeme jakosci: zaangazowanie konsumenta w ocene jakosci ustug”], Brussels, 2003, s. 3.

376 Atempo and Inclusion Europe, User Evaluation in Europe: Analysis of Existing User-evaluation Systems
at National Level [,Ocena uzytkownikéw w Europie: analiza systeméw oceny uzytkownika na szczeblu
krajowym”], 2010. Dokument dostepny jest pod adresem: www.nueva-
network.eu/cms/index.app/Index/download/?id=139.
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Informacje sg gromadzone za pomocg metod zarowno ilosciowych, jak i jakosciowych.
Ewaluatorzy Nueva prowadzg ustrukturyzowane wywiady (ustne i za pomocg obrazéw) oraz
obserwacje ustrukturyzowane i uczestniczgce, a takze analizujg wyniki ankiet pod kgtem
oceny danych dotyczacych struktur i proceséw. W ramach podejscia jakosciowego
prowadzg warsztaty z uzytkownikami i personelem, podczas ktérych omawiane sg cele oraz
pomysty w zakresie poprawy jakosci.

Ewaluatorzy Nueva wprowadzajg zgromadzone informacje do bazy danych w celu
sporzadzenia analizy statystycznej. Baza zostata opracowana w przystepnej formie z myslg
0 osobach niepetnosprawnych. Ewaluatorzy przechodzg dwuletnie szkolenie, aby moc
pei¢ funkcje ekspertéw w zakresie jakosci ustug w obrebie swojej grupy réwiesniczej, a
takze prowadzi¢ wywiady z osobami niepetnosprawnymi.

W modelu Nueva ewaluatorami sg osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng. Ich zadanie
polega nie tylko na definiowaniu jako$ci z wlasnego punktu widzenia, ale réwniez na
prowadzeniu wywiadow. Ocenione ustugi sg prezentowane w katalogu internetowym, w
ktérym istnieje mozliwos¢ przeszukiwania baz danych wedtug ré6znych kryteriow.

5. INSPEKCJA | OCENA OPIEKI INSTYTUCJONALNEJ

Proces wypracowywania alternatyw dla opieki instytucjonalnej moze zajgé¢ duzo czasu,
zwlaszcza w krajach, w ktorych liczba osdb przebywajacych w zaktadach jest bardzo
wysoka. Dlatego tez w trakcie tego procesu nalezy zapewnic respektowanie praw tych,
ktérzy wcigz sg objeci opieka instytucjonalna.

W pewnym raporcie europejskim*®’’ zaleca sig, aby kraje tworzyly niezalezne inspektoraty,
ktére miatyby zagwarantowany dostep do wszystkich zaktadéw i mozliwosc¢
przeprowadzania niezapowiedzianych kontroli. Jednostki te powinny publikowac
kompleksowe sprawozdania i wspotpracowacé ze spoteczenstwem obywatelskim, w
szczegolnosci organizacjami reprezentujgcymi uzytkownikow ustug opieki instytucjonalnej.
Powinny by¢ rowniez uprawnione do rozpatrywania skarg zgtaszanych przez osoby
indywidualne.

Jakos¢ opieki instytucjonalnej w procesie przejscia i likwidacji zakladow jest kolejng kwestig,
ktorej nie wolno zaniedbac. Nalezy podjg¢ wszelkie starania w celu poprawy jakosci takiej
opieki, zwtaszcza w przypadku zagrozenia zdrowia i bezpieczenstwa pensjonariuszy.
Utrzymanie jakosci jest szczegdlnie trudne w sytuacji, gdy planuje sie zwalnianie personelu.
Udowodniono, ze czynnikiem przyczyniajacym sie do zachowania jakosci opieki jest
Zzapewnienie zaangazowania pracownikéw na kazdym etapie reformy oraz wsparcie ich w
nabywaniu nowych umiejetnosci (np. w zakresie oceny dzieci i przygotowania ich do
zmiany), w czasie gdy zaktad jest likwidowany®'®,

s MDAC, Inspect!, Inspectorates of Mental Health and Social Care Institutions in the European Union

[.Inspekcja! Inspekcje zaktaddéw zdrowia psychicznego i opieki spotecznej w Unii Europejskiej”], Mental Disability
Advocacy Centre, Budapest, 2006.
37 Mulheir, G. i Browne, K., op. cit., s. 106.
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Studium przypadku nr 40: Przyktady narzedzi oceny jakos$ci opieki stacjonarnej

Zestaw narzedzi jakosci i praw WHO (WHO Quality Rights Tool Kit) dostarcza krajom
praktycznych informacji i narzedzi do oceny oraz poprawy jakosci i standardow praw
cztowieka w zaktadach zdrowia psychicznego, a takze opieki socjalnej. Dokument oparty jest

na Konwencji Organizacji Narodéw Zjednoczonych o prawach 0s6b niepetnosprawnych.?"

E-Qalin to system zarzgdzania jakoscig dla doméw opieki, osrodkow opieki domowej i ustug
dla os6b niepetnosprawnych. Opiera sie na szkoleniu menedzeréw procesu E-Qalin oraz na
procesie samooceny w organizacji, podczas ktérego analizuje sie 66 kryteriow dotyczacych
,Struktur i procesow” oraz 25 wskaznikéw w obszarze ,wynikdéw”. Poprzez zaangazowanie
wszystkich zainteresowanych stron w proces samooceny oraz ciggte doskonalenie jakosci
system E-Qalin pozwala wzmacnia¢ indywidualng odpowiedzialno$é pracownikéw oraz ich
zdolno$¢ do wspdipracy ponad granicami zawodowymi i hierarchicznymi®®°

Serwis www.Heimverzeichnis.de to inicjatywa wyrosta z ochrony konsumentéw, ktorej
celem jest zapewnienie wiekszej przejrzystosci i lepszego informowania uzytkownikow ustug
opieki stacjonarnej w Niemczech. Oprocz danych strukturalnych dotyczacych liczby miejsc,
infrastruktury i cen serwis podaje informacje o domach opieki spetniajgcych wysokie normy
w zakresie jakosci zycia podopiecznych. Kryteria pomiaru i oceny jakosci zycia w
organizacjach uczestniczacych w inicjatywie zostaty opracowane przez stowarzyszenia
domow opieki, przedstawicieli funduszy ubezpieczen zdrowotnych, grupy intereséw
senior6w oraz instytucje ochrony konsumentow®*.

Dodatkowe lektury:

Atempo and Inclusion Europe, User Evaluation in Europe: Analysis of Existing User-
Evaluation Systems at National Level [,,Ocena uzytkownikow w Europie: analiza systemow
oceny uzytkownika na szczeblu krajowym”], UNIQ — Users Network to Improve Quality,

2010.

Center for Outcome Analysis (USA) — http://www.eoutcome.org/.

Chiriacescu, D., Shifting the Paradigm in Social Service Provision: Making Quality Services
Accessible for People with Disabilities in South East Europe [,Zmiana paradygmatu w
Swiadczeniu ustug socjalnych: udostepnianie wysokiej jakosci ustug osobom
niepetnosprawnym w Europie Potudniowo-Wschodniej”], Disability Monitor Initiative,
Handicap International, Sarajevo, 2008.

379 Dodatkowe informacje mozna znalez¢ na stronie:

http://www.who.int/mental_health/publications/QualityRights_toolkit/en/index.html.
380 Dodatkowe informacje mozna znalez¢ na stronie: http://interlinks.euro.centre.org/model/example/e-

%alm.
Dodatkowe informacje mozna znalez¢ na stronie:
http://interlinks.euro.centre.org/model/example/wwwHeimverzeichnisde CertifiedQualityOfLifelnNursingHomes.
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Inclusion Europe, Achieving Quality: Consumer involvement in quality evaluation of services
[,Osiagniecie jakosci: zaangazowanie konsumenta w ocene jakosci ustug”], Inclusion
Europe, Brussels, 2003.

MDAC, Inspect!, Inspectorates of Mental Health and Social Care Institutions in the European
Union [,Inspekcja! Inspekcje zaktaddéw zdrowia psychicznego i opieki spotecznej w Unii
Europejskiej”], Mental Disability Advocacy Centre, Budapest, 2006.

Schalock, R. i in., Quality of Life for People with Intellectual and Other Developmental
Disabilities: Application across individuals, organizations, communities, and systems
[.Jakos¢ zycia ludzi z niepetnosprawnoscig intelektualng lub inng rozwojowa: jednostki,
organizacje, spotecznosci i systemy”], AAIDD, Washington DC, 2007.

UNICEF and World Bank, Changing Minds, Policies and Lives: Improving Protection of
Children in Eastern Europe and Central Asia. Improving Standards of Child Protection
Services [,Zmiana postaw, polityki i zycia: poprawa poziomu ochrony dzieci w Europie
Wschodniej i Azji Srodkowej, poprawa standardéw ustug w zakresie ochrony dzieci’], 2003.

Narzedzia:

UNICEF and World Bank, Toolkit for Improving Standards of Child Protection Services in
ECA Countries [,Zestaw narzedzi poprawy standardéw ustug w zakresie ochrony dzieci w
krajach Europy i Azji Srodkowe;”], 2003.

SOS-Kinderdorf International, Quality4Children Standards for out-of-home child care in
Europe - an initiative by FICE, IFCO and SOS Children's Villages [,Standardy
Quiality4Children dotyczace swiadczonej w Europie opieki nad dzie¢mi poza domem —
inicjatywa FICE, IFCO i SOS Wioski Dzieciece”], SOS-Kinderdorf International, Innsbruck,
Austria, 2007. Dokument dostepny pod adresem:
http://www.quality4children.info/content/cms,id,89,nodeid,31, language,en.html.

WHO QualityRights Tool Kit [,Zestaw narzedzi jakosci i praw WHQO”], 2012. Dokument
dostepny pod adresem: http://whglibdoc.who.int/publications/2012/9789241548410 eng.pdf.
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Rozdziat 10: Rozwdj personelu

Istnieje wyrazny zwigzek miedzy personelem a pomysinym rozwojem i trwafoscig wysokiej
jakosci usfug swiadczonych w ramach spofecznosci. Dostepnosé wykwalifikowanego do
pracy srodowiskowej personelu wpfynie na tempo wdrazania nowych usfug. Co zas
najwazniejsze, wfasciwie wyszkoleni i zmotywowani pracownicy zagwarantujg, ze w pracy
Srodowiskowej nie bedg powielane praktyki stosowane w zakfadach.

W niniejszym rozdziale opisano proces rozwoju personelu, ktéry mozna przeprowadzi¢ w
poszczegdlnych krajach podczas przechodzenia od usfug instytucjonalnych do
Swiadczonych na poziomie lokalnych spofecznosci, aby zapewnic trwale wysokg jakosc
usfug w spofecznosci.

Obowiazki na mocy Konwencji ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych

Zgodnie z art. 4 ust. 1 lit. i) KPON panstwa strony zobowigzane sg do ,popierania szkolen
specjalistow i personelu pracujgcego z osobami niepetnosprawnymi, w zakresie praw
uznanych w niniejszej konwencji, tak aby lepiej Swiadczone byty pomoc i ustugi
gwarantowane na mocy tych praw”. Do ich obowigzkow nalezy réwniez zapewnienie
szkolenia wstepnego i ustawicznego personelu i specjalistow wykonujgcych ustugi
rehabilitacyjne (art. 26).

Zgodnie z og6Inymi obowigzkami okreslonymi w KPON panstwa strony powinny ,$cisle
konsultowac sie z osobami niepetnosprawnymi, a takze angazowac” te osoby, w tym
niepetnosprawne dzieci, za posrednictwem reprezentujgcych je organizacji, przy
opracowywaniu i prowadzeniu szkolen dla specjalistow i personelu (art. 4 ust. 3).

Obowiazki na mocy Konwencji o prawach dziecka ONZ

W artykule 3 Konwencji zobowigzuje sie panstwa strony sygnatariuszy do zapewnienia
odpowiedniej liczebnosci personelu zaangazowanego w opieke lub ochrone dzieci.

1. ETAP PLANOWANIA
1.1. Zmiana paradygmatu

Zwigzana z przejsciem do ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci zmiana
paradygmatu (przejscie od modelu medycznego do spotecznego, od pacjenta do obywatela,
od przedmiotu opieki do posiadacza praw) wywrze silny wptyw na zatrudnienie. Zawody i
funkcje niezbedne do pracy w spotecznosci bedg rozni¢ sie od tych wykonywanych w
zakfadach, gdzie dominuje personel medyczny (lekarze i pielegniarze), administracyjny i
techniczny. Taka struktura nie zostanie jednak zachowana w przypadku ustug swiadczonych
na poziomie lokalnych spotecznosci. Poza pracownikami socjalnymi, asystentami
nauczycieli w szkotach, logopedami, terapeutami zajeciowymi i pracownikami pomocy
domowej pojawi sie takze zapotrzebowanie na nowe zawody, np. asystenta osobistego,
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opiekuna czy rzecznika. Nalezy rowniez zastanowi¢ sie nad rolg, prawami i obowigzkami
opiekunow nieformalnych (w tym wolontariuszy).

Jesli ponadto ustugi podstawowe majg stac sie ogdlnodostepne, nalezy zaplanowaé
potrzeby szkoleniowe personelu we wszystkich odpowiednich sektorach, w tym zdrowia,
edukacji, zatrudnienia, transportu, kultury i rekreaciji.

1.2. Strategia kadrowa

,Chodzi o to, by zebra¢ ludzi i organizacje i wspdlnie ze wszystkimi interesariuszami dgzyc¢
do podwyzszenia jakosci w realizacji przyjetych celow. Do tego za$ potrzeba zarzadzania
jakoscig oraz odpowiednich szkolen i doradztwa”*®,

Wskazanie potrzeb kadrowych w zakresie Swiadczenia nowych ustug bedzie jednym z
pierwszych krokéw procesu planowania. Takie dziatania okresla sie czasami mianem
strategii personalnej lub planowania zasobéw ludzkich. Poza aspektami procesu przejscia
zwigzanymi z zarzgdzaniem zasobami ludzkimi, strategia bedzie dotyczy¢ potrzeb
kadrowych w zakresie ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, rozwoju
kwalifikacji i rozwoju zawodowego*®®®. Powinna jej takze towarzyszy¢ ocena biezgcej sytuacii
(zob. rozdziat 2), jako ze potrzeby kadrowe bedg w duzym stopniu zaleze¢ od tego, co jest
juz dostepne (w tym kwalifikacje dotychczasowego personelu) i od zakresu ustug, jakie majg
by¢ rozwijane na rzecz spotecznosci.

Wazng rzeczg jest, aby strategia obejmowata zaréwno kadry kierownicze, jak i personel
obstugi, a strategie krajowe i lokalne byty dobrze skoordynowane (strategia na szczeblu
krajowym powinna wspiera¢ strategie na nizszych szczeblach). W procesie tym mozna
wykorzysta¢ modele dobrych praktyk wypracowane w ramach istniejgcych ustug
$wiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci®*.

Oprécz przesuniecia paradygmatu i zmian roli personelu proces bedzie ksztattowat sie
prawdopodobnie pod wptywem czynnikéw, takich jak®®®:

o dywersyfikacja ustug wymagajgca wiekszej liczby specjalistow;

e koniecznos¢ wsparcia 0s6b z r6znymi potrzebami w ramach ustug podstawowych;

e koniecznos¢ redukgji liczby etatéw administracyjnych;

e zmiana lokalizacji geograficznej ustug: w przeciwienstwie do opieki instytucjonalnej
ustuga ,podgza” za uzytkownikiem.

Dysponujac informacjami natemat rodzgju i liczby pracownikow potrzebnych do swiadczenia
nowych ustug, atakze ich lokalizacji, nalezy przeprowadzi¢ porownanie aktualnych etatow w stuzbie
opieki instytucjonalng z potrzebami kadrowymi w zakresie ustug $wiadczonych na poziomie

lokal nych spotecznosci. Pozwoli to przewidzie¢ potencjalne ogniska niezadowoleniai oporu, co z
kolei umozliwi opracowanie odpowiednigj strategii zapobiegawcze.

382 Cytat z wypowiedzi przedstawicieli Europejskiej Sieci Spotecznej podczas konsultacji w sprawie

niniejszych wytycznych.

383 Health Service Executive, op. cit., s. 110.
384 Ibidem, s. 110.

385 Mulheir, G. i Browne, K. op. cit., s. 116.
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2. DOBOR PERSONELU

Rekrutacje i szkolenie (lub przekwalifikowanie) personelu nalezy przeprowadzi¢ tuz przed
uruchomieniem nowych ustug. Zaleca sig, aby rekrutacja odbyta sie na zasadzie konkursu
bazujacego na aplikacjach i rozmowach kwalifikacyjnych. Zgodnie z dobrg praktykg w sktad
komisji kwalifikacyjnej powinni wchodzi¢ uzytkownicy ustug swiadczonych na poziomie
lokalnych spofecznosci.

W przypadku kandydatow, ktérzy byli zatrudnieni w poprzednich ustugach (np. pracownicy
likwidowanego zakfadu), nalezy wzigé pod uwage ocene pracy na dotychczasowym
stanowisku. Jesli kandydat posiada dtugi staz pracy w zaktadzie opieki i sam mogt ulec
Linstytucjonalizacji’, nalezy rozwazyé jego zdolnos¢ do zmiany®®. W procesie rekrutacji
nalezy w szczegolnosci odrzuci¢ osoby, w ktorych przypadku zachodzi prawdopodobiehstwo
negatywnych zachowan wobec uzytkownikdéw nowej ustugi (jakie mogty sie zdarza¢ podczas
zatrudnienia w zaktadzie).

Przyktady metod oceny potencjatu pracownikéw zaktadéw do pracy w nowych ustugach
mozna znalez¢ w opracowaniu De-institutionalisation of Children’s Services in Romania®’.

3. SZKOLENIE | PRZEKWALIFIKOWANIE
Studium przypadku nr 41: Szkolenia prowadzone przez osoby niepetnosprawne

W ramach jednego z innowacyjnych modeli edukacji i szkolenia osobom niepetnosprawnym
powierzono ksztatcenie studentow i Swiadczeniodawcow ustug medycznych w wielu
kwestiach zwigzanych z niepetnosprawnoscia, w tym postaw i praktyk dyskryminacyjnych,
umiejetnosci komunikacyjnych, dostepnosci fizycznej, koniecznosci profilaktyki oraz skutkow
niedostatecznej koordynacji opieki. Szkolenia prowadzone przez osoby z
niepetnosprawnoscig fizyczng, sensoryczng lub psychiczng mogag przyczyni¢ sie do poprawy

zrozumienia do$wiadczanych przez nie probleméw?®,

Systematyczny i skoordynowany program szkolen jest warunkiem wstepnym stworzenia
ustug w obrebie spotecznosci oraz zapewnienia odpowiedniego przeszkolenia personelu.
Programy szkolen powinny uwzglednia¢ ksztatcenie podstawowe i ustawiczne oraz

szkolenia w miejscu pracy>®.

Okreslenie pozgdanych kompetencji personelu powinno by¢ pierwszym krokiem w pracy nad
programem szkolen. Zaleca sie, aby dla kazdego rodzaju ustugi stworzono podstawowy
program szkoleniowy, ktory nastepnie moze by¢ rozszerzony o komponenty zwigzane z
okreslonymi rolami. Na przyktad program szkolen dla personelu pracujgcego z dzieémi
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388
389

Ibidem, s. 118.

Zob. zatgczniki w: Mulheir, G. i Browne, K. op. cit.

World Health Organization, World Bank, op. cit., s. 150.

World Health Organization, Build workforce capacity and commitment (Better health, better lives:
children and young people with intellectual disabilities and their families) [,Rozwijanie potencjatu i zaangazowania
pracownikéw (Lepsze zdrowie, lepsze zycie: dzieci i mtodziez z niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich
rodziny)”], Bucuresti, 26—27 listopada, 2010b, s. 5.
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niepetnosprawnymi intelektualnie mogtby obejmowac zrozumienie pojecia
Lhiepetnosprawnosci intelektualnej” oraz strategie komunikacji z dzie¢mi dotknietymi takg
niesprawnoscia, jak réwniez umiejetnosci i narzedzia potrzebne do wspierania procesu
przechodzenia do dorostosci pod wzgledem edukacyjnym i zawodowym?3®,

Opiekunowie zastepczy réwniez potrzebujg wstepnego i ustawicznego szkolenia
zawodowego oraz wsparcia. W szkoleniach mogliby uczestniczy¢ doswiadczeni
opiekunowie zastepczy w roli treneréw, a takze mtodzi ludzie objeci obecnie lub w
przesztosci opiekg. Nalezy takze wzig¢ pod uwage role i potrzeby rodzonych dzieci
opiekunow zastepczych oraz zapewni¢ odpowiednie szkolenia i wsparcie w tym zakresie.

Prawa dzieci, 0sGb niepetnosprawnych, os6b z zaburzeniami zdrowia psychicznego oraz
0sbb starszych powinny zajmowac centralne miejsce w kazdym programie ksztatcenia lub
szkolenia. W opracowaniu WHO na temat rozwijania zdolnosci i zaangazowania personelu
podkresla sie, ze zadanie to wymaga czegos wiecej niz tylko symbolicznej wzmianki o
prawach: ,wymaga wymiernych efektow i praw mozliwych do zastosowania w praktyce, a nie
w teorii”®**, Udziat grup uzytkownikéw (a w razie potrzeby réwniez ich rodzin) w tworzeniu i
prowadzeniu szkoleh moze pomaoc w osiggnieciu tego celu. Powierzenie wytgcznej
odpowiedzialnosci za programy szkolen naukowcom oraz specjalistom opieki spotecznej lub
zdrowotnej mogtoby by¢ ryzykowng decyzja.

Standardy i wytyczne w zakresie praw cztowieka, takie jak wytyczne ONZ dotyczgce opieki
zastepczej nad dzie¢mi, powinny by¢ witgczone do odpowiednich programow nauczania
wraz z materiatami opracowanymi przez organizacje reprezentujgce uzytkownikow ustug i
Swiadczeniodawcow.

Studium przypadku nr 42: Przyktad programu doskonalenia zawodowego w sektorze
pielegniarstwa psychiatrycznego®®

Program doskonalenia zawodowego powinien opierac sie na nastepujgcych zasadach:

Mniej doswiadczeni pracownicy majg catkowicie odmienne potrzeby w zakresie
szkolen i wsparcia, dlatego szkolenia powinny pomagac¢ im w:

e wyksztatceniu mocnych wiezi emocjonalnych z osobami z niepetnosprawnoscia;

e przetozeniu wiedzy na praktyke;

e zrozumieniu potrzeb i problemow 0s6b niepetnosprawnych, ktére doswiadczyty
wieloletniego pobytu w zaktadzie opieki.

Bardziej doswiadczeni pracownicy wymagajg wsparcia i nadzoru w bardziej ztozonych
kwestiach, takich jak:

390 Ibidem, s. 6.

3ot Ibidem, s. 3.

392 Jones, J., Lowe, T., ,The education and training needs of qualified mental health nurses working in
acute adult mental health services” [,Potrzeby edukacyjne i szkoleniowe wykwalifikowanego personelu
pielegniarskiego swiadczgcego ustugi w zakresie ostrych choréb psychicznych u dorostych”], Nurse Education
Today, 23(8): 610-9, 2003.
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e unikniecie zjawiska wypalenia;

e tworzenie dtugotrwatych wiezi emocjonalnych z osobami niepetnosprawnymi oraz
radzenie sobie z waznymi lub nieoczekiwanymi zdarzeniami w trakcie przebiegu
rehabilitaciji;

e dostosowanie sie do metody pracy grupowej, ktéra opiera sie na zréznicowaniu
specjalizacji cztonkoéw grupy i zwigzanych z tym korzysciach;

e dobra koordynacja dziatah z innymi partnerami w ramach zespotu w celu pielegnowania
atmosfery wzajemnego wsparcia i podnoszenia morale;

e aktualizowanie na biezgco wiedzy z zakresu metodologii, podejs¢ i praktyk.

4, WARTOSCI ZAWODOWE | ETYKA PRACOWNIKOW SOCJALNYCH

»Pracownicy socjalni powinni szanowac i wspiera¢ prawo jednostki do dokonywania
wfasnych wyboréw i decyzji niezaleznie od swoich wartosci i wyboréw drogi Zyciowe;j...”**
Praca socjalna jest jednym z zawodéw o kluczowym znaczeniu w srodowiskowym modelu
opieki i wsparcia. Pracownicy socjalni czesto petnig role tgcznika pomiedzy jednostkg a
ustugami i swiadczeniami, ktére moga jej przystugiwaé. Majg obowigzek kierowac¢ sie
profesjonalnym osgdem, aby zapewni¢ rownowage pomiedzy troskg o interes jednostki,
dbaniem o zasoby oraz poszanowaniem prawa i zasad rzetelnego procesu. Praca socjalna
opiera sie na poszanowaniu przyrodzonej wartosci i godnosci wszystkich ludzi, a zatem
powinna wspiera¢ osoby wymagajgce roznych form pomocy w dazeniu do samodzielnego i
satysfakcjonujgcego zycia. Miedzynarodowa Federacja Pracownikéw Socjalnych zauwaza,
ze ,praca socjalna wyrosta z ideatdbw humanitarnych i demokratycznych, a zwigzane z nig
postulaty opierajg sie na poszanowaniu réwnosci, wartosci i godnosci wszystkich ludzi”.

W pracy socjalnej postuluje sie szereg wartosci, ktore sg bardzo trudne do urzeczywistnienia
w warunkach opieki instytucjonalnej, np. wolnos¢ wyboru. Sztywna rutyna zycia w zakfadzie
nie pozwala na podejmowanie codziennych decyzji, a tym bardziej na dokonywanie
zyciowych wyborow. Integracja spoteczna i centralne znaczenie relacji miedzyludzkich to
kolejne wartosci propagowane w profesjonalnej pracy socjalnej. W warunkach opieki
Swiadczonej przez lokalne spotecznosci postulat ten moze wyrazac sie w pielegnowaniu
kontaktow pomiedzy podopiecznymi, ich rodzinami i szerzej rozumiang spotecznoscig. Taka
mozliwos$c¢ nie istnieje, gdy jednostke oddziela sie od reszty spoteczenstwa poprzez
umieszczenie w zakfadzie.

Wartosci i zasady etyczne dotyczgce wszystkich zawodow z zakresu opieki socjalnej i
zdrowotnej mogg wymagac weryfikacji, adaptacji lub wrecz spisania na nowo, aby
dostosowag je do zmiany modelu opieki®**. W XXI wieku podstawowe wartosci pracy
socjalnej powinny wyrazac sie we wspieraniu ustug swiadczonych na poziomie lokalnych
spotecznosci, ktére sprzyjajg upodmiotowieniu i integracji oraz propagujg niezaleznosc i
partycypacje uzytkownikdéw, majgc na wzgledzie catosciowe traktowanie kazdego cztowieka
i wskazywanie jego mocnych stron.

393 Fragment Kodeksu etyki pracy socjalnej Miedzynarodowej Federacji Pracownikéw Socjalnych,

dostepnego na stronie: http://ifsw.org/policies/statement-of-ethical-principles/.
94 Cytat ze strony Miedzynarodowej Federacji Pracownikéw Socjalnych:
http://ifsw.org/resources/definition-of-social-work/ oraz http://ifsw.org/policies/code-of-ethics/.
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Rozwd@j pracownikoéw socjalnych

USAID w swoim raporcie®*® na temat edukacji i praktyki w zakresie pracy socjalnej w
Europie podkresla role dobrze wyszkolonych specjalistéw w tworzeniu efektywnego systemu
ustug socjalnych. Rozwijanie zawodu pracownika spotecznego obejmuje tworzenie
prawodawstwa i programow edukacji, opracowywanie i wzmachnianie programow
ksztatcenia, wspieranie stowarzyszen pracownikOw socjalnych, rozwijanie systeméw
licencjonowania i norm postepowania oraz podnoszenie swiadomosci zapotrzebowania na
pracownikéw socjalnych. W raporcie przedstawiono czterofilarowy model analizy i
sprawozdawczosci, ktory stuzy do wskazywania najlepszych praktyk w zakresie ustug
swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci, a takze moze byé rowniez stosowany do
monitorowania i oceny stanu pracy socjalnej w danym kraju. Model przedstawia tabela 10.

W raporcie podkresla sie zwigzek pomiedzy praktykami z zakresu pracy socjalnej i jakoscig
realizacji ustug. Standardy pracy socjalnej, w tym kodeks etyki, w jasny spos6b wskazuja,
jak praktyki te trzeba stosowac i jakie efekty majg przynosi¢. Dodatkowo mozna
przeprowadzi¢ inicjatywy na rzecz poprawy publicznego wizerunku pracownikéw socjalnych.
tacznie dziatania te powinny sie przyczyni¢ do wzrostu zainteresowania zawodem i

zwigkszenia poziomu retencji wykwalifikowanego personelu®®.

Tabela 10: Czterofilarowy model analizy i sprawozdawczosci®”’

Filar 1 — Ramy polityczne i prawne Filar 2 — Struktura ustug i srodowisko
Polityka i przepisy prawa odzwierciedlajgce pracy
miedzynarodowe normy zawodu pracownika | Programy i ustugi wykonywane przez
socjalnego, prawne lub polityczne pracownikéw socjalnych, kwalifikacje, relacje
umocowanie do prowadzenia pracy socjalnej | z innymi pracownikami socjalnymi, rola
zgodnie z dobrymi praktykami opieki stowarzyszen pracownikow socjalnych,
Swiadczonej na poziomie lokalnych stanowiska pracy, wynagrodzenie, status,
spotecznosci, a takze przepisy prawa kontakty z klientami, innymi specjalistami i
dotyczgce stowarzyszen pracownikéw witadzami publicznymi.
socjalnych.
Filar 3 — Ksztatcenie i szkolenia Filar 4 — Wskazniki wynikow
Nabywanie wiedzy, wartosci i umiejetnosci Wyniki interwencji pracownikéw socjalnych,
przez pracownikow socjalnych, zaréwno systemy monitorowania pracy socjalnej,
swiadczgcych obstuge bezposrednig, jak i analiza kosztéw i korzysci, rozwijanie
zarzgdzajgcych oraz nadzorujgcych. empirycznie potwierdzonych praktyk,
Obejmuje to ksztatcenie i szkolenie badania z zakresu profesjonalizacji pracy
zawodowe, rozwijanie programow socjalnej (wynagrodzenia, standardy, opinie i
ksztatcenia, konferencje i warsztaty nastawienia), zadowolenie klienta, rezultaty z
realizowane przez r6zne podmioty. punktu widzenia klienta oraz ocena
programow i ustug przez klienta.
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5. PRZESZKODY W ROZWOJU PRACOWNIKOW
5.1.  Opoér pracownikéw zamykanych zaktadow

Opor personelu zaktadu opieki wobec planéw jego zamknigcia moze by¢ jedng z gtéwnych
barier w przechodzeniu do ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci. Jednak
dobra komunikacja i zaangazowanie personelu na r6znych etapach tego procesu moze
pozwoli¢ zminimalizowac¢ sprzeciw i zapewni¢, aby wydajnos¢ pracy nie ulegta pogorszeniu
w trakcie likwidacji. Doswiadczenie pokazuje, ze nawet osoby przewidziane do zwolnienia sg
sktonne wspotpracowad, jesli odpowiednio pokieruje sie procesem zamykania zaktadu.

5.2.  Brak specjalistéw

W niektérych krajach wystepuje powazny deficyt wykwalifikowanych specjalistow, ktérzy
mogliby Swiadczy¢ ustugi na poziomie lokalnych spotecznosci. W innych z kolei pojawienie
sie zawodow, takich jak osobisty asystent, terapeuta zajeciowy, trener kariery, psycholog,
rodzic zastepczy czy pracownik socjalny, wymaga nie tylko szkoleh i certyfikaciji, ale takze
uznania w prawie i ujecia w budzecie na szczeblu krajowym®%®.

Zasady regulacyjne dla tych grup zawodowych bywajg niedostateczne w r6znych krajach.
Co wiecej, istnieje tendencja, aby psychologom, pedagogom®®, socjologom i innym
specjalistom powierza¢ funkcje osobistych asystentow, opiekundw i terapeutow
zajeciowych ze wzgledu na brak odpowiednio wykwalifikowanych oséb do obsady
tych stanowisk.

5.3. Migracja

Ze wzgledu na niski status pracy socjalnej i innych zawoddw w niektorych krajach (gtéwnie
Europy Srodkowej i Wschodniej) obserwuije sie nasilong migracje personelu zawodowego do
innych czesci Europy. W potgczeniu z ogélnym niedoborem fachowcéw, ktérzy mogliby
$wiadczyé nowe ustugi, zjawisko to moze stanowié powazny problem*®. W wielu krajach
zachodzi koniecznos¢ podniesienia wynagrodzen pracownikow socjalnych, aby
odzwierciedli¢ zawodowg wartos¢ wykonywanej przez nich pracy i zapobiec czestej rotacji
personelu.

Jednoczesnie kraje przyjmujgce migrantdw stojg w obliczu problemu, jakim jest zatrudnianie
w sektorze opieki, zwtaszcza opieki nad osobami starszymi wymagajgcymi wsparcia (tzw.
.pbadanti” we Wioszech i ,,opieka catodobowa” w Austrii), imigrantow, ktérzy zazwyczaj nie
posiadajg odpowiednich szkoleh. Wielu z nich pracuje nielegalnie, wiec nie podlega Zzadnej
kontroli lub regulacji*®.
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Chiriacescu, Diana, op. cit., s. 145.

Ibidem, s. 144.

Ibidem, s. 144.

Hitzemann, A., Schirilla, N. i Waldhausen, A., Care and Migration in Europe. Transnational Perspectives
from the Field [,,Opieka i migracja w Europie. Perspektywa transnarodowa”], Freiburg im Breisgau, 2012 oraz Di
Santo, P. i Ceruzzi, F., Migrant care workers in Italy: A case study [,Migranci jako pracownicy opieki we
Wioszech: studium przypadku”], Interlinks, Wien, 2010; dokument dostepny pod adresem:
http://interlinks.euro.centre.org/sites/default/files/WP5 MigrantCarers FINAL.pdf.
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5.4. Problemy polityki zarzadzania, preferencyjnego traktowania i korupcji

W niektérych krajach stanowisko menedzera ustug uzyskuje sie dzieki koneksjom z
rzadzgcq partig polityczna. Problem preferencyjnego traktowania, czasami okreslanego jako
Jklientelizm™®? moze takze wystepowac w odniesieniu do cztonkéw kierownictwa organizacii
pozarzgdowych, ktdrzy moga by¢ powigzani z okreslong partig polityczng na szczeblu
lokalnym (lub innym). Taka sytuacja prowadzi do braku konsekwencji i odpowiedzialnosci w
zarzadzaniu ustugami, jako ze menedzerowie zmieniajg sie w zaleznosci od wyniku
wybordw politycznych. Stanowi to powazng bariere w kontekscie reformy ustug, ktéra jest
dtugotrwatym procesem, i moze utrudnic lub wrecz zniweczy¢ postepy w przechodzeniu do
ustug swiadczonych na poziomie lokalnych spotecznosci. Zaleca sie zatem, aby osoby
zarzgdzajgce ustugami socjalnymi, zdrowotnymi i edukacyjnymi byty mianowane na
podstawie posiadanych kwalifikacji oraz udokumentowanej zdolnosci do kierowania i
zarzgdzania takimi ustugami. Szczegolnej uwagi wymagajg kwestie szkolenia i utrzymania

kadry kierowniczej $redniego i wyzszego szczebla’®.

Korupcja to kolejna kwestia, ktorg nalezy uznac¢ za powazna bariere dla reformy: rozne
interesy gospodarcze mogg przemawia¢ za tym, aby utrzymac zaktady przy zyciu. Kazdy
przypadek podejrzenia korupcji powinien by¢ zbadany i rozpatrzony za posrednictwem
wiasciwych instytucji.

Dodatkowe lektury:

Felce D., The quality of support for ordinary living: staff:resident interactions and resident
activity [,Jakos¢ wsparcia w codziennym zyciu: interakcje pomiedzy personelem i
pensjonariuszami oraz aktywnos¢ pensjonariuszy "], w: J. Mansell i K. Ericcso (red.), ,The
Dissolution of Institutions: an International Perspective” [,Rozpad zaktaddéw: perspektywa
miedzynarodowa], Chapman & Hall, London, 1994.

Mulheir, G. i Browne, K., De-Institutionalising and Transforming Children’s Services: A Guide
to Good Practice [,,Deinstytucjonalizacja i przeksztatcanie ustug dla dzieci: przewodnik po
dobrych praktykach”], University of Birmingham Press, Birmingham, 2007.

World Health Organization, Build workforce capacity and commitment (Better health, better
lives: children and young people with intellectual disabilities and their families) [,Rozwijanie
potencjatu i zaangazowania pracownikow (Lepsze zdrowie, lepsze zycie: dzieci i miodziez z
niepetnosprawnoscig intelektualng oraz ich rodziny)”], Bucuresti, 26-27 listopada 2010.

Narzedzia:

Financing Taskforce of the Global Health Workforce Alliance (GHWA) and World Bank, The
Resource Requirements Tool [,Narzedzie badania zapotrzebowania na zasoby"],
http://www.who.int/workforcealliance/knowledge/resources/rrt/en/index.htmil.

402 Sytuacja, w ktérej dobra sg udostepniane (w sposéb zgodny z prawem) w zamian za poparcie w ramach

asymetrycznej relacji.
4 World Health Organization, op. cit., 2010b, s. 9.
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V. Czesto zadawane pytania

Jak duza powinna byé¢ placéwka opieki, aby nie przeksztatcié¢ sie w zaktad?

Im mniejsza placowka, tym wieksza szansa na spersonalizowang obstuge i warunki
sprzyjajace integracji spotecznej. Jednak nawet najmniejsza placéwka opieki stacjonarnej
moze powiela¢ kulture instytucjonalng. Niektére z przejawow kultury cechujacej zaktady to:

e depersonalizacja — pozbawienie rzeczy osobistych, oznak i symboli indywidualnosci i
czfowieczenstwa;

e sztywna rutyna — ustalone godziny snu, positkow i zaje¢ bez wzgledu na osobiste
preferencije lub potrzeby;

e masowosc¢ — obstugiwanie podopiecznych w grupach bez poszanowania prywatnosci
lub indywidualnosci;

e dystans spoteczny — podkreslanie réznic statusu personelu i podopiecznych.

Nalezy zatem potozy¢ nacisk na zapewnienie, aby ewentualne placowki opieki stacjonarnej
byly mate i nie powielaty kultury instytucjonalnej.

Czy mozna zapewnié wysokiej jakosci opieke i wsparcie w warunkach
instytucjonalnych?

Choc¢ mozliwa jest poprawa jakosci opieki i warunkéw materialnych, zycie w zaktadzie nigdy
nie doréwna zyciu w spotecznosci. W warunkach instytucjonalnych nie mozna zapewni¢
utrzymywania zwigzkow z rodzing i przyjaciétmi oraz udziatu w zyciu spotecznym.
Przynaleznos¢ do spotecznosci dotyczy nie tylko tego, gdzie sie mieszka, ale i jak sie zyje:
nawigzujgc relacje, chodzac do szkoty, pracy, kina lub na imprezy sportowe i ogoéinie
prowadzac takie zycie jak inni ludzie. Jedng z gtdwnych cech zaktadow jest odseparowanie
pensjonariuszy od spotecznosci: fakt ten nie zmieni sie bez wzgledu na jakos¢ opieki lub
warunki materialne.

Niektore osoby wolg mieszkaé w placowkach stacjonarnych lub w odrebnych
wspolnotach.

Kazdy powinien mie¢ wybor, gdzie i jak chce mieszkac; jest to decyzja, ktorg nalezy
uszanowac. Niekiedy jednak ludzie przeprowadzajg sie do placowki stacjonarnej z uwagi na
brak odpowiedniego wsparcia w swojej spotecznosci lub powszechne przekonanie o ich
mniejszej wartosci, co wywiera na nich presje, aby wycofa¢ sie z zycia spotecznego. Mogg
nie chcie¢ by¢ ,ciezarem” dla rodziny lub rodzina moze naciska¢ na wybor opieki
stacjonarnej. Czasami decyzja o wycofaniu sie ze spotecznosci wynika ze strachu (wlasnego
lub rodziny) przed nieznanym; tak moze by¢, gdy cztowiek spedza cate zycie w zaktadzie.
Nalezy zatem podja¢ wszelkie starania w celu wypracowania wachlarza opcji
srodowiskowych i zapewnienia, aby wszyscy byli uwazani za wartosciowych cztonkéw
spoteczenstwa.
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Sa dzieci i dorosli, ktorzy potrzebujg catodobowej opieki. Czy opieka stacjonarna nie
jest dla nich lepszym rozwigzaniem?

Opieka ciggta moze by¢ swiadczona w dowolnych warunkach — w zaktadzie lub w domu.
Osoba wymagajgca opieki i jej rodzina powinny mie¢ wybor, gdzie i jaki rodzaj wsparcia
chca otrzymywag. Opieka catodobowa jest rzadko potrzebna; nalezy zatem dgzy¢ do tego,
aby kazdy, kto takiej opieki nie wymaga, mogt mieszka¢ samodzielnie lub z rodzing (w
przypadku dzieci), a z pomocy korzysta¢ w razie potrzeby. Nalezy zatroszczy¢ sie o
potrzeby nieformalnych opiekunéw na réwni z potrzebami dziecka lub dorostego, ktérym sie
zajmujg. Rodziny mozna szkoli¢ w zakresie czynnosci, ktore sg zazwyczaj wykonywane
przez pracownika stuzby zdrowia, np. karmienia przez sonde lub cewnikowania. Takie
czynnosci mogg odbywac sie pod nadzorem srodowiskowego personelu pielegniarskiego, a
w domu mozna zainstalowa¢ odpowiedni sprzet.

Niezalezne zycie w spotecznosci nie jest odpowiednie dla os6b wymagajgcych
szczegOlnej troski ze wzgledu na wyzsze zagrozenie dlaich zdrowia i bezpieczenstwa.

Twierdzenie, ze zycie w spotecznosci powoduje wyzsze zagrozenie dla zdrowia i
bezpieczenstwa osoby wymagajgcej opieki, nie znajduje potwierdzenia w faktach. Czeste
przypadki naduzy¢ i niskiej jakosci opieki w placéwkach stacjonarnych na catym $wiecie
wskazujg na btednos¢ zatozenia, ze opieka stacjonarna zapewnia wyzszy poziom
bezpieczenstwa. Srodki bezpieczenstwa nalezy stosowaé w przypadku opieki zaréwno
stacjonarnej, jak i Swiadczonej na poziomie lokalnych spotecznosci, aby zapobiegac¢
zagrozeniom (choc¢ nalezy przy tym unika¢ nadopiekunczosci) oraz szybko i odpowiednio
reagowac w celu zapewnienia bezpieczenstwa danej osoby.

Deinstytucjonalizacja niektorych oséb z problemami zdrowia psychicznego moze
stanowié zagrozenie dlaich rodzin i szerzej rozumianej spotecznosci.

Whbrew rozpowszechnionemu przekonaniu, ze osoby majgce problemy ze zdrowiem
psychicznym stanowig potencjalne zagrozenie dla spoftecznosci, badania dowodza, ze sg
one dwuipotkrotnie czesciej ofiarami przemocy w poréwnaniu z innymi grupami spotecznymi.
W istocie rzeczy osoby te potrzebujg wsparcia, a nie odosobnienia. Chociaz istnieje
przesad, ze osoby z problemami psychicznymi wykazujg wiekszg sklonnosé do przemocy, w
rzeczywistosci sg one czesciej ofiarami (a nie sprawcami) czyndw, takich jak dyskryminacja,
wykluczenie i przemoc. Dlatego tworzac ustugi swiadczone na poziomie lokalnych
spotecznosci, powinnismy sie skupié nie na ochronie spotecznosci, lecz na realizacji
systemu kontroli i rownowagi, ktéry pozwolitby chroni¢ osoby z problemami zdrowia
psychicznego przed wykorzystywaniem przez innych ludzi.

Jak dtugo powinien trwaé proces deinstytucjonalizacji?

Diugosc¢ procesu zalezy od wielu czynnikdw, w tym poziomu instytucjonalizaciji, istnienia
jasnej, wspolnej wizji, silnego przywddztwa, silnych organizacji uzytkownikow oraz
dostepnosci dostatecznej liczby specjalistéw wykwalifikowanych do zarzgdzania procesem
zmian. Wazne jest, aby deinstytucjonalizacji nie postrzegac jedynie przez pryzmat likwidacji
zakfadow. Takie wagskie rozumienie moze prowadzi¢ do poszukiwania szybkich i tatwych
rozwigzan, a w ostatecznym rozrachunku do mnozenia sie matych placowek opieki
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stacjonarnej, np. doméw grupowych, zamiast rozwigzan prawdziwie srodowiskowych i
rodzinnych. Deinstytucjonalizacja wymaga catkowitego przeorientowania systemow opieki
spotecznej i ochrony dzieci w kierunku profilaktyki i rozwoju ustug swiadczonych na poziomie
lokalnych spotecznosci, jak rowniez kompleksowych zmian w innych systemach (takich jak
ochrona zdrowia, edukacja, mieszkalnictwo) w celu zapewnienia wszystkim dzieciom i
dorostym dostepu do wysokiej jakosci ustug podstawowych. Dziatania powinny by¢ zatem
realizowane jednoczesnie w kilku obszarach polityki w celu zapewnienia trwatosci reform.
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Informacje kontaktowe

Aby uzyska¢ dodatkowe informacje, nalezy skontaktowac sie z autorem wytycznych pod
adresem coordinator@community-living.info lub z jakimkolwiek cztonkiem Europejskiej
Grupy Ekspertéw ds. Przejscia od Opieki Instytucjonalnej do Opieki $wiadczonej na

Poziomie Lokalnych Spotecznosci:

Konfederacja Organizacji Rodzinnych w Unii
Europejskiej (COFACE)

Eurochild

Europejskie Stowarzyszenie Swiadczeniodawcow
Ustug dla Os6b Niepetnosprawnych

Europejskie Forum Oso6b Niepetnosprawnych

Europejska Federacja Krajowych Organizaciji
Pracujacych z Bezdomnymi

Europejska Sie¢ na rzecz Niezaleznego
Zycia/Europejska Koalicja na rzecz Mieszkalnictwa w
Otwartym Srodowisku

Europejska Sie¢ Spoteczna
Inclusion Europe
Lumos

Europejska Organizacja Ochrony Zdrowia
Psychicznego

Regionalne Biuro Wysokiego Komisarza Narodéw
Zjednoczonych ds. Praw Cztowieka w Europie

UNICEF

secretariat@coface-eu.org

info@eurochild.org

inffo@easpd.eu

info@edf-feph.org

office@feantsa.org
secretariat@enil.eu
inffo@esn-eu.org
secretariat@inclusion-europe.org

info@lumos.org.uk

inffo@mhe-sme.org

brussels@ohchr.org

jclegrand@unicef.org

Niniejsze ,Wytyczne” mozna pobrac w jezyku angielskim i innych jezykach pod adresem

www.deinstitutionalisationguide.eu.
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