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,Zagrozenie zmiang” w procesie wspomagania
rodziny dziecka z niepetnosprawnoscia

Artykul jest proba wskazania istniejacych zagrozen w realizacji procesu wsparcia rodzin z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia, wynikajacych z oceny tresci celéw Programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem". Zamierzeniem podjetego tematu jest wskazanie czy i w jakim
zakresie zmiany w rozwigzaniach programowych, przyczyniaja si¢ do realizacji postulowanej
kompleksowosci wsparcia rodzin.
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Risk of change in the process of supporting the disabled
child’s family

The article is an attempt to identify existing threats in the implementation of the support process
for families with children with disabilities, resulting from the assessment of the content of the ,For
Life” Program. The purpose of the topic is to indicate whether and to what extent the program-
matic solutions contribute to the postulated comprehensiveness of the support of the families.
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Wprowadzenie

Temat zawarty w tytule, w zamierzeniu jest probg odniesienia sie do publicz-
nego dyskursu wokol problematyki zakresu i jakosci wsparcia rodziny dziecka
zniepelnosprawnoscig, ktory toczy sie od czasu powotania nowego rzagdu. Wpraw-
dzie w przestrzeni polityczno-administracyjnej juz realizowane czy projektowa-
ne dzialania legislacyjne odbywaja si¢ pod hastem ,dobrej zmiany”, to jednak, po-
siadajac margines wiasnej wolnosci do postawy krytycznej, podejme prébe oceny
dokonywanych zmian w omawianym obszarze, ze wskazaniem na ich role zagra-
zajaca w realizacji idealu panstwa egalitarnego i sprawiedliwego.
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Charakter podejmowanych debat publicznych wokét szeroko rozumianej
kwestii 0s6b z niepelnosprawnoscia jest Scisle zwigzany ze spolecznymi i kulturo-
wymi interpretacjami niepelnosprawnosci. Sposéb jej pojmowania i dominujgca
polityka spolteczna realizowana przez instytucje publiczne jest zjawiskiem synte-
tyzujacym w sobie istotne i strukturalne cechy danego spoleczenstwa, okreslajac
ich cywilizacyjny status.

Zasadniczymi przestankami do podjecia tematu sg spostrzezenia, dokonane
po analizie tresci opublikowanego Programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
»Za zyciem”!, wskazujgce na zagrozenia w postaci niskiej skutecznosci dzialan na
rzecz poprawy sytuacji spolecznej rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia*
i na utrzymujace sie wykluczenie spoleczne znacznej jej czesci.

Aktualne zmiany w polityce spolecznej wobec procesu
wspomagania rodziny dziecka z niepelnosprawnoscia

Gléwny cel podjetych rozwazan to wskazanie i préba oceny swoistego aranzo-
wania zmiany dokonujacej sie w procesie wsparcia rodziny, w oparciu o Rzagdowy
Program ,Za zyciem”, ktoéry stanowi aktualnie jeden z giéwnych priorytetow
krajowej polityki spolecznej.

Zakres programu zostal okreslony Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu
kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” oraz uchwalg nr 160 Rady Ministréw z dnia
20 grudnia 2016 r., w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
~Za zyciem”, ktére weszly w zycie z dniem 1 stycznia 2017 r.

Wedlug ustawodawcy gléwnym celem kompleksowego wsparcia dla rodzin
jest umozliwienie rzeczywistej i pelnej integracji spolecznej os6b niepetnospraw-
nych oraz wsparcie psychologiczne, spoleczne, funkcjonalne i ekonomiczne ich
rodzin.

Cel ten bedzie realizowany przez nastepujace cele szczegdlowe:

— zapewnienie dostepu do wszechstronnej opieki nad kobieta w okresie cigzy
(w tym powiklanej), porodu i pologu;

— rozwoj wsparcia srodowiskowego dla matek z matoletnimi dzie¢mi i kobiet
w cigzy;

— zagwarantowanie wsparcia rodzin i dzieci z wada letalna;

! Uchwata nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem”, MP 2016, poz. 1250, http://www.monitorpolski.gov.pl/.
We fragmentach tekstu autorskiego postuguje sie okresleniem osoba z niepelnosprawnoscia, nato-
miast sformulowanie osoba niepelnosprawna uzywane jest w przypadkach cytatow pochodzacych
z treéci analizowanej Ustawy, zgodnie z pisownig tam uzyta.
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zapewnienie interdyscyplinarnego wczesnego wspomagania rozwoju dziecka,
umozliwiajgcego objecie specjalistyczng opieka dziecka oraz jego rodziny;
utworzenie osrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuniczych;
podniesienie jakosci i dostepnosci Swiadczen opieki zdrowotnej oraz zwiek-
szenie efektywnosci i dostepnosci do rehabilitacji dzieci, u ktérych zdiagnozo-
wano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalna chorobe zagra-
zajaca zyciu, powstalych w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu;
wsparcie czlonkéw rodziny w opiece nad osobg niepelnosprawnag poprzez
mozliwo$¢ uzyskania pomocy w formie opieki wytchnieniowej;
wsparcie rodzicow i opiekundw oséb niepetnosprawnych w realizacji codzien-
nych obowiazkéw domowych;
zabezpieczenie potrzeb mieszkaniowych rodzin wychowujacych dzieci nie-
pelnosprawne;
tworzenie i rozw6j mieszkalnictwa chronionego oraz wspomaganego na rzecz
0s6b niepelnosprawnych;
wsparcie 0sob niepetnosprawnych poprzez rozwoj sieci samorzadowych pla-
cowek dzialajacych na rzecz osiggania przez te osoby samodzielnosci i niezalez-
noéci w zyciu spolecznym i zawodowym;
wsparcie rodzicéw i opiekunéw dzieci i 0s6b niepelnosprawnych w podejmo-
waniu i utrzymywaniu aktywnosci zawodowej;
umozliwienie opiekunom oséb niepelnosprawnych taczenia pracy ze sprawo-
waniem opieki nad osoba niepelnosprawna;
wsparcie opiekunéw pracujacych w przypadku choroby dziecka niepelno-
sprawnego;
wzmocnienie profilaktycznego aspektu zadan asystenta rodziny;
zapewnienie informacji o dostepnych formach wsparcia dla rodzin, oséb nie-
pelnosprawnych i ich opiekundéw;
promowanie wartosci rodzinnych w spotecznosci lokalnej;
aktywizacja organizacji pozarzadowych w budowie systemu wsparcia dziecka
i rodziny;
aktywizacja i wsparcie samorzadéw w wypelnianiu zadan wlasnych na rzecz
0s6b niepelnosprawnych;
tworzenie prawa odpowiadajacego potrzebom 0s6b niepelnosprawnych i ich
rodzinom®.

Powyzsze cele zostaly pogrupowane tematycznie i zawarte w szesciu priory-

tetach:

Wsparcie dla kobiet w ciazy i ich rodzin
Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny

Ustawa z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”, MP 2016, poz. 1250,
s. 17.
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III. Ustugi wspierajace i rehabilitacyjne

IV. Wsparcie mieszkaniowe

V. Koordynacja, poradnictwo i informacja
VI. Pozostale instrumenty wsparcia

Wykaz opublikowanych priorytetéw zawiera takze opisy dotyczace form
i sposobow realizacji szczegblowych celéw przez poszczegélne resorty, zakresu
ustug i podmiotéw je realizujacych.

Ponizej zostana oméwione jedynie wybrane priorytety, te ktére moim zda-
niem mieszcza sie w kontekscie psychologiczno-pedagogicznego wsparcia rodzin
i, ktére mozna poddac ocenie uwzgledniajac zastany dorobek teoretyczno-badaw-
czy udokumentowany w szeroko rozumianej literaturze z zakresu familiologii,
a ponadto skonfrontowac z aktualng/wywolang debatg pojawiajaca sie w przest-
rzeni publiczne;j.

Priorytety programowe a zagrozenia

Priorytet I. Wsparcie dla kobiet w cigzy i ich rodzin

Celem zakresu dzialania uslugi jest zapewnienie koordynacji $wiadczen
udzielanych kobiecie w ciazy, ze szczegdlnym uwzglednieniem cigzy powiklianej,
poprzez zawieranie uméw o udzielanie Swiadczen ze $wiadczeniodawcami reali-
zujacymi wspoélnie Swiadczenia szpitalne z zakresu poloznictwa i ginekologii
II'i Il poziomu referencyjnego i ambulatoryjne z zakresu poloznictwa i neonato-
logii. W ramach opieki koordynowanej kobieta w cigzy i w potogu bedzie miata
zapewniong opieke poloznicza, w tym w razie potrzeby zabiegi wewnatrzmacicz-
ne, zgodnie ze standardami opieki polozniczej nad cigza i ciagza patologiczna,
a noworodek opieke neonatologiczna.

Jednym z zadanh ww. Swiadczeniodawcow bedzie zapewnienie opieki psy-
chologicznej nad kobietami w cigzy z rozpoznanymi nieuleczalnymi wadami
plodu, realizowanej przez odpowiednio przygotowany personel, a takze zapew-
nienie zwiekszonego dostepu do swiadczen psychologicznych i psychiatrycznych
skierowanych do kobiet w cigzy powiklanej i w okresie jednego roku od porodu.

Kolejnym zadaniem jest diagnostyka i terapia prenatalna, umozliwiajgca
przeprowadzenie specjalistycznych badan w kierunku wad wrodzonych, zgod-
nie z programem badan prenatalnych oraz zapewnienie opieki psychologicznej
nad kobietami z rozpoznanymi nieuleczalnymi wadami plodu.
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Priorytet II. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny

Ustugi okreslone w tym priorytecie maja zapewni¢ koordynacje opieki
neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciezkie
i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére
powstaly w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu, przez umozliwie-
nie koordynacji udzielanych swiadczen przez poradnie neonatologiczno-pediat-
ryczne przy wsparciu informatycznych srodkéw wymiany i gromadzenia doku-
mentacji medycznej. Planowana grupa docelowa stanowi¢ majg niemowleta oraz
dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nie-
uleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére powstaly w prenatalnym okresie roz-
woju lub w czasie porodu, do 3. roku zycia.

Cele wczesnego wspomagania okreslone zakresem dziataii w 11l priorytecie
moga wydawac sie jednak powaznie zagrozone i nierealne do realizacji, skoro
ustugi opieki neonatologiczno-pediatrycznej dla niemowlat oraz dzieci, u ktérych
zdiagnozowano cigzkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe
zagrazajaca zyciu, ktore powstaly w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie
porodu do 3. roku zycia, moga by¢ znacznie ograniczone lub niedostepne. Wska-
zuje na to tres¢ artykutu, opublikowanego 27 lutego 2017 r. w ,Dzienniku Gazeta
Prawna”, zaledwie dwa miesiace po opublikowaniu Ustawy ,Za zyciem”. Dzien-
nikarka GP, Aleksandra Kurowska w artykule Dziecko. PACJENT GORSZEGO
SORTU opisuje sytuacje szpitali, ktore maja przygotowac na zlecenie Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji nowa wycene $wiadczen neonatolo-
gicznych i pediatrycznych, ktdre, co istotne, w priorytecie I i Il ustawy stanowiq
podstawowy cel opieki nad dzieckiem. I tak, Instytut Matki Polki w Lodzi moze
straci¢ 11 mIn z1, Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie 9-10 mIn zl, inne szpita-
le zajmujace sie leczeniem najmniejszych pacjentéw méwia o spadku 7-9 min zt.
To sa szacunkowe koszty, jakie placowki przygotowaly w odpowiedzi na propo-
zycje cie¢ w $wiadczeniach neonatologicznych i pediatrycznych, jakie zasugero-
wala Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. Przykladowo za le-
czenie dziecka z wrodzona wada serca stawka ma spas¢ z okolo 11 tys. do
niespelna 6 tys. zl. Z kolei intensywna terapia noworodka kosztowalaby 9,4 tys.
zamiast 23,4 tys. zl, co daje spadek az 0 60% — to gigantyczne ciecia, ktére dopro-
wadzityby do spadku jakosci leczenia, operacje za p6t ceny, a na opieke nad wczes-
niakami 30% mniej. Zdaniem wielu specjalistow, ktérych wypowiedzi sg cytowa-
ne w tredci artykulu, to gigantyczne ciecia, ktére doprowadzi¢ moga do spadku
jakosci leczenia najmiodszych pacjentow.

Zauwazy¢ nalezy takze, ze w celach stuzacych realizacji Swiadczeh neonato-
logicznych i pediatrycznych ustawodaweca nie zawarl ustug wczesnej diagnostyki
zaburzen, zapobiegajacej poglebianiu sie niepelnosprawnosci wskutek nieleczo-
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nych z powodu niezdiagnozowanych lub pézno zdiagnozowanych schorzen czy
dysfunkcji rozwojowych.

Kolejnym celem priorytetu II jest zwigkszenie efektywnosci i dostgpnosci do
rehabilitacji dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledze-
nie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca zyciu, ktére powstaly w prenatalnym
okresie rozwoju lub w czasie porodu. Realizacja w zakresie tych ustug ma sie od-
bywa¢é przez wyposazenie osrodkéw rehabilitacji w urzadzenia do rehabilitacji
zaburzen funkcji poznawczych i zaburzei mowy oraz zwiekszenia poziomu
finansowania tych $wiadczen.

Wydaje sie, ze proponowane zmiany sa istotne dla procesu wspomagania
dzieci, natomiast ich realizacja nie wplynie w sposéb znaczacy ani na poziom efe-
ktywnosci, jak i dostepnoéci do rehabilitacji, gdyz ustawa w sposobie realizacji nie
zawiera zapisu zwiekszajacego liczbe godzin przeznaczonych dla grupy docelo-
wej. Zgodnie z zapisem obowiazujacego rozporzadzenia o0 wczesnym wspoma-
ganiu rozwoju dzieci (WWRD), dla dzieci do 3. roku zycia przewiduje sie od 4 do 8
godzin zaje¢ specjalistycznych w miesigcu, w zaleznosci od mozliwosci psycho-
fizycznych i potrzeb dziecka*. Zastrzezenia budzi takze zapis dotyczacy wyposa-
zenia os$rodkéw rehabilitacji w urzadzenia do rehabilitacji zaburzen funkcji
poznawczych i zaburzehh mowy — nie jest wyjasnione, dlaczego wprowadzono
ograniczenie do tych dwodch obszaréw zaburzen, gdyz program wczesnego
wspomagania obejmuje dzieci o zr6znicowanych czy sprzezonych zaburzeniach
w zakresie rozwoju.

Utworzenie osrodkéw koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekunczych ze szcze-
gbélnym uwzglednieniem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci od momentu
wykrycia niepelnosprawnosci lub zagrozenia niepelnosprawnoscig, to kolejny cel
okredlony w II priorytecie. Ma on obejmowac dzialania w celu zapewnienia dziec-
ku niepelnosprawnemu w wieku od 0 do rozpoczecia nauki, ze szczegdlnym uw-
zglednieniem dzieci do 3. roku zycia, u ktérych wystepuja wybrane schorzenia
wg klasyfikacji ICD-10, dostepu do aktywnej pomocy ze strony skoordynowa-
nych dzialan resortu zdrowia, pomocy spoleczneji oswiaty. Dla rodzicéw przewi-
duje sie natomiast oferte w postaci dostepu do fachowej informacji dotyczacej
dziecka oraz jego probleméw rozwojowych.

Zaklada sie utworzenie nowych, a takze zorganizowanie na bazie obecnie
dzialajacych placowek realizujacych zadania z WWRD, sieci osrodkéow udzie-
lajgcych kompleksowego wsparcia rodzinom z dzie¢mi. W ramach Programu
przewiduje si¢ wyodrebnienie 380 powiatowych placowek, zapewniajacych

* Dnia 30 pazdziernika 2013 r. weszlo w zycie nowe rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej

z dnia 11 pazdziernika 2013 r. w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dziecka,
stracilo moc poprzednie Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 3 lutego 2009 r.
W sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci (Dz. U. z 2009 r.).
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kompleksowe dzialania w ramach wczesnego wspomagania rozwoju. Obejmo-
walyby one kompleksowa opieka okolo 20% dzieci obecnie objetych wczesnym
wspomaganiem rozwoju prowadzonym w systemie oswiaty (20% z ok. 47 000
dzieci) - z najciezszymi schorzeniami i zaburzeniami.

Na podstawie podpisanej umowy miedzyresortowej osrodek zapewni konsul-
tacje lekarzy réznych specjalnosci oraz ustugi: terapeutéw, fizjoterapeuty, psy-
chologa, pedagoga, logopedy we wspoélpracy z pracownikiem socjalnym. Oma-
wiana placéwka powinna by¢ ujeta w powiatowej bazie podmiotéw realizujgcych
zadania w ramach Programu, w tym prowadzacych wczesne wspomaganie roz-
woju. Niejasna wydaje sie nazwa dla nowo tworzonych osrodkéw koordynacyj-
no-rehabilitacyjno-opiekunczych. Watpliwosci budzi okreslenie — opiekunczy —
w zadaniach wczesnego wspomagania realizuje si¢ jedynie formy i zakres dzialan
o charakterze specjalistycznym, wspomagajacych rozwoj dzieci, z pominieciem
form opieki.

Przewiduje sie ponadto, ze niezbedne bedzie doposazenie placowek do po-
trzeb wielospecjalistycznych dziatan rehabilitacyjnych, powotanie koordynatora
odpowiedzialnego za dostep do ustug oraz administrowanie na poziomie powiatu,
baza danych o wszelkich formach pomocy oferowanych. Powstanie tez Krajowy
Osrodek Koordynacyjno-Rehabilitacyjny.

Propozycja wprowadzenia system placowek WWRD niewatpliwe budzi na-
dzieje, ze przyczyni sie to skoordynowania juz realizowanych dziatan i urucho-
mienia, postulowanego od dawna, caloéciowego wczesnego systemu wsparcia.
Realizacja tego dzialania ma nastapi¢ poprzez odpowiednie zmiany w systemie
prawa o$wiatowego. Obowiazujace rozwiazania, zawarte w nowym rozporza-
dzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 pazdziernika 2013 r. w sprawie
organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, umozliwiajg organizacje
wczesnego wspomagania rozwoju w: przedszkolu i innych formach wychowania
przedszkolnego, w szkole podstawowej (w tym specjalnej), w osrodkach oraz
w publicznej i niepublicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej (w tym spe-
cjalistycznej), jezeli majg one mozliwos¢ realizacji wskazan zawartych w opinii
o potrzebie WWRD, a takze w domu rodzinnym dziecka (w szczegd6lnosci z dziec-
kiem, ktére nie ukonczylo 3. r.z.) - miejsce prowadzenia WWRD wskazuje dy-
rektor odpowiednio ww. jednostek prowadzacych WWRD w porozumieniu z ro-
dzicami. Wykaz placowek, w ktoérych organizuje sie wczesne wspomaganie roz-
woju dziecka, uzupelniono o zapis, ze zawarte w rozporzadzeniu rozwigzania
odpowiadaja organizacji wczesnego wspomagania przyjete w krajach Unii Euro-
pejskiej. Niestety, rozwigzania proponowane w Programie ,Za zyciem” nie uw-
zgledniaja mozliwosci prowadzenia oddzialywan z zakresu WWRD w domu
dziecka (w szczegdlnosci z dzieckiem, ktére nie ukonczylo 3. r.z.) — co jest najlep-
szym rozwigzaniem i zgodnym z tendencjami, jakie wypracowano i wdrozono
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w wielu krajach europejskich, na podstawie europejskiej definicji wczesnego
wspomagania [Kwasniewska 2007a: 88].

Kolejny cel to dofinansowanie miejsc opieki nad dzie¢mi w wieku do lat 3, po-
siadajacych orzeczenie o niepelnosprawnosci lub wymagajacych szczegdlnej
opieki. Realizacja tego celu ma polegac¢ na zapewnieniu opieki w ztobkach i klu-
bach dzieciecych, dostosowanych do objecia opieka dzieci. Realizujac wspomaga-
nie indywidualnego rozwoju dziecka, ztobki i kluby dzieciece bedgq mogly ubie-
gac sie o dofinansowanie funkcjonowania miejsc opieki w wysokosci do 500 zi
miesiecznie na dziecko z grupy docelowej, przy czym warunkiem otrzymania
wsparcia finansowego bedzie pomniejszenie oplaty ponoszonej przez rodzicéw
za 1 dziecko (w zaleznosci od przyznanej dotacji) o kwote do 100 zI. Pozostale srodki
przyznane w ramach dotacji podmiot bedzie mégl przeznaczy¢ na pokrycie kosztéw
funkcjonowania miejsc opieki dostosowanych do dzieci niepelnosprawnych.

Zadanie to jest zaplanowane jako specjalna edycja resortowego programu
rozwoju instytucji opieki nad dzie¢mi w wieku do lat 3 w ramach programu ,Ma-
luch Plus” (art. 62 ustawy z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad dzie¢mi w wieku do
lat 3), ktory zostal ogloszony w roku 2017.

Zastrzezenie budzi zapis dotyczacy wyodrebnienie specjalnych miejsc dla
dzieci niepelnosprawnych poprzez sformutowanie dotyczace ,zlobkéw lub klu-
bu klubéw dzieciecych dostosowanych do objecia opieka dzieci z orzeczeniem
lub wymagajacych szczegoélnej opieki”. Uzyte okreslenie moze wskazywac, ze po-
myslodawca takiego rozwigzania dokonuje segregacji dzieci, co wiaze sie z ryzy-
kiem, ze ogdlnodostepne zlobki i kluby dzieciece nie zechca przyjmowac dzieci
z niepelnosprawnosciami, tak jak to ma miejsce w niektérych przedszkolach, na
co zwraca uwage Chrzanowska [2016: 82].

Zadaniem ostatnim, okreslonym w Priorytecie II, jest przyznanie jednorazo-
wego Swiadczenia w wysokosci 4000 z, ktére zostalo uchwalone ustawa ,Za zy-
ciem” i jest okreslane jako instrument wsparcia finansowego rodziny bezposred-
nio po narodzinach niepelnosprawnego dziecka.

Priorytet III. Ustugi wspierajace i rehabilitacyjne

Jednym z gléwnych celow wyréznionych w Priorytecie Ill jest przedstawienie
sposobu organizacji opieki wytchnieniowej dla rodzicéw lub opiekunéw oséb
niepelnosprawnych w wymiarze 120 godz. rocznie. Ten rodzaj opieki realizowany
bedzie przez zapewnienie ustug w dziennych osrodkach wsparcia, placowkach
calodobowych, jednostkach systemu o$wiaty, lub przez zawarcie umowy z orga-
nizacja pozarzadowa na ustugi, w tym indywidualne.

Obowiazek zapewnienia opieki wytchnieniowej we wszystkich wskazanych
formach spoczywac ma na samorzadzie powiatowym, ktéry, przygotowujac pro-
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gram pomocy dla rodziny, bedzie mégl ubiegac sie o uzyskanie wsparcia kadro-
wego w formie subsydiowanego zatrudnienia oséb bezrobotnych, zarejestrowa-
nych w powiatowych urzedach pracy (PUP). Warunkiem zatrudnienia jest
posiadanie odpowiednich kompetencji lub odbycie przeszkolenia, w celu nabycia
wymaganych kwalifikacji, do podjecia stalej lub doraznej pomocy rodzinie
dziecka z niepetlnosprawnoscia.

Ustugi indywidualne mogg by¢ realizowane réwniez przez rodziny wspie-
rajace, i tu nalezy wskaza¢, iz ustawodawca pominat obowiazujacy zapis, z ktérego
wynika, Ze rodziny wspierajace nie majg w swoich zakresach $wiadczen, zapew-
nienia zastepczej opieki dziecku z niepelnosprawnoscia. Decyzje co do wyboru
formy opieki wytchnieniowej pozostawia sie rodzinie.

Inng formga udzielanej pomocy dla rodzin jest tzw. ,Pomoc w domu” — organi-
zowana w ramach prac spolecznie uzytecznych. Zapewnic¢ ma wsparcie rodzicom
i opiekunom oséb niepelnosprawnych w realizacji codziennych obowiazkéw do-
mowych, wynikajacych z koniecznosci stalej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy
innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodzielnej egzy-
stencji oraz koniecznosci stalego wspoétudzialu na co dzien opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji oraz osoba niepelnosprawna ze
znacznym stopniem niepelnosprawnosci. Sposob realizacji tej formy obejmuje
kilka etapéw: rodzina/opiekun dziecka niepelnosprawnego wystepuje do Miej-
skiego Osrodka Pomocy Spotecznej (MOPS) o udzielenie wsparcia w realizacji
domowych obowigzkéw w wymiarze nie wiecej niz 10 godzin tygodniowo. Na-
stepnie MOPS wspoélpracujacy z PUP, zleca realizacje ,doboru” odpowiedniej
osoby do wsparcia rodziny/opiekuna, w ramach prac spolecznie uzytecznych.
Osobami posiadajacymi kompetencje w zakresie $wiadczenia ustug dla rodzi-
ny/opiekuna dziecka z niepelnosprawnoscia, beda osoby uczestniczace w zaje-
ciach centréw i klubéw integracji spolecznej, po uprzednim przeszkoleniu w ra-
mach tych zaje¢. Dodatkowo, pracownicy PUP wskazuja osoby bezrobotne, ktére
moglyby podjaé tego typu prace, po uprzednim przeszkoleniu w zakresie podsta-
wowych umiejetnosci. Osoba — opiekun, wyrazajaca chec¢ skorzystania z pomocy,
moze wybra¢ spoéréd wskazanych oséb jedna, ktéra bedzie w sposéb staty Swiad-
czy¢ prace na jej rzecz, w ramach prac spolecznie uzytecznych w wymiarze
10 godz. tygodniowo.

Praca z kazda rodzing jest trudna i wymaga odpowiednich predyspozycji,
a praca z rodzing dziecka z niepelnosprawnoscia jest szczegélnie wymagajaca.
Stad tez, duze zastrzezenie budzi pomysl zatrudniania oséb bezrobotnych do
wykonywania ustug wspierajgco-opiekunczych. Niejednokrotnie one same po-
trzebujg pomocy a watpliwosci réwniez wzbudza oczekiwanie, ze posiadajg od-
powiednie kompetencje, np. psychologiczne, by wspiera¢ rodziny z dzie¢mi
z niepelnosprawnosciami.
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Priorytet IV. Wsparcie mieszkaniowe

Cele w tym zakresie obejmuja dzialania stuzace zwiekszeniu dostepnosci mie-
szkan dla rodzin wychowujacych dzieci niepelnosprawne poprzez zapewnienie:

— budowy mieszkah na wynajem, w tym z mozliwoscig docelowego uzyskania
wlasnosci, m.in. z wykorzystaniem gruntéw publicznych (I filar Programu
Mieszkanie+);

— wsparcia oszczedzania na cele mieszkaniowe rodzin wychowujacych dzieci
niepeinosprawne (III filar Programu Mieszkanie+);

— dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujacych dzieci niepetnosprawne —
mieszkania na wynajem o umiarkowanym czynszu wybudowane w ramach
bezzwrotnego dofinansowania ze Srodkéw budzetu panhstwa spolecznego bu-
downictwa czynszowego;

— zwiekszenia dostepnosci mieszkan dla rodzin wychowujacych dzieci nie-
pelnosprawne;

— tworzenia mieszkan chronionych i mieszkafh wspomaganych dla oséb nie-
pelnosprawnych.

Priorytet V. Koordynacja, poradnictwo i informacja

Glownym celem tego priorytetu jest poszerzenie obszaru dzialania i przyzna-
nie wiodacej roli asystenta rodziny w procesie wsparcia rodzicéw w wypelnianiu
przez nich funkgji opiekunczo-wychowawczych. Ma sie to odbywa¢ przez udzie-
lanie wsparcia w zakresie przygotowania do pelnienia zadan asystenta rodziny,
a tym samym, co podkreslono w Programie, uczynienie z asystenta rodziny waz-
nego ogniwa w systemie wsparcia rodzin poprzez przypisanie mu funkcji koor-
dynatora w zakresie kompleksowego wsparcia kobiet w ciazy i ich rodzin, ze
szczegblnym uwzglednieniem kobiet w cigzy powiklanej oraz kobiet w sytuacji
niepowodzen potozniczych, oraz wsparcia rodzin dzieci, u ktérych zdiagnozowa-
no ciezkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca
ich zyciu, ktéra powstala w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu.

Do katalogu zadan asystenta rodziny, uregulowanych w ustawie z dnia
9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej, dodano nowe
zadanie - realizacje zadan okreslonych w ustawie z dnia 4 listopada 2016 r.
o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”. Ustawa, poszerzajac zakres kom-
petencji przypisanych asystentowi rodziny, powierzyta mu zadanie realizowane
jako ustuge powszechnie dostepna, polegajaca na koordynacji wsparcia dla kobiet
w ciazy i ich rodzin, zwlaszcza w odniesieniu do kobiet posiadajacych zaswiad-
czenie o ciezkim i nieodwracalnym uposledzeniu albo nieuleczalnej chorobie za-
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grazajacej zyciu. Kobiety w cigzy i ich rodziny beda mogly kazdorazowo zglosi¢
potrzebe objecia wsparciem asystenta rodziny do gminy. Asystent rodziny — na
wniosek oséb uprawnionych - stanie si¢ koordynatorem dzialath pomocowych.
W tych przypadkach nie bedzie mial zastosowania art. 11 ust. 1-3 ustawy z dnia
9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej, tj. obowiazek
przeprowadzania wywiadu srodowiskowego w rodzinie przez pracownika socjal-
nego w celu dokonania analizy sytuacji rodziny.

Nowy zakres zadan wiaze sie niewatpliwie ze wzmocnieniem pozycji zawo-
dowej asystentéw rodziny, bowiem nie tylko zostaly mu przypisane nowe zadania
zwiazane z grupa docelowa, ale takze charakter tych dzialan zostal wzbogacony
o istotny aspekt powszechnego dostepu do tego typu usltugi spoleczne;.

Waznym ogniwem informacyjnym o mozliwosciach skorzystania z wsparcia
Programu, w tym pomocy asystenta rodziny, powinny stac sie réwniez podmioty
udzielajace §wiadczen leczniczych, w tym lekarze podstawowej opieki zdrowot-
nej (POZ).

Zuwagi na fakt zabezpieczenia w ustawie z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu
rodziny i systemie pieczy zastepczej srodkoéw na realizacje wskazanego w art. 247
Programu do roku 2017 wlacznie, wymagane sa zmiany legislacyjne w tej usta-
wie, dotyczace dofinansowania powyzszych zadan, poczawszy od roku 2018.

Ponadto zalozono, iz z chwilg wejscia w zycie Programu uruchomione zo-
stang dzialania wspierajace dla asystentéw rodziny, ktérzy beda pelni¢ funkcje
koordynujace. Dzialania beda stuzyly przede wszystkim wyposazeniu asysten-
tow rodziny w podstawowa wiedze na temat uslug i narzedzi wsparcia kierowa-
nych do rodzin wskazanych w ustawie.

Aktualnie, w zakresie realizacji programowych zadan przez asystentéw ro-
dziny, przygotowuje si¢ informatory z bazami danych o portalach z zakresu
wsparcia dla rodzin i opiekunéw 0séb z niepelnosprawnosciami, co ma im zapew-
ni¢ informacje o dostepnych formach wsparcia w powiatach.

Priorytet VI. Pozostale instrumenty wsparcia

Zakres tego priorytetu obejmuje:

— wspieranie inicjatyw na rzecz rodziny i rodzin wychowujacych dzieci z nie-
pelnosprawnoéciag w ramach konkursu FIO 2017;

— spéldzielczosc¢ socjalna na rzecz opiekundéw oséb z niepelnosprawnoscia oraz
ich rodzin;

- ,Pakiet alimentacyjny” - przeciwdzialanie zjawisku niealimentacji, ktére
w znacznej mierze dotyka rodzicow samotnie wychowujacych dziecko nie-
pelnosprawne;

— Wsparcie 0s6b niepelnosprawnych w ramach Programu Operacyjnego Wie-
dza Edukacja Rozw¢j (PO WER).
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Wokot zagrozenia zmiang — refleksje

Analiza tredci ustawy ,Za zyciem” i przyjetych w ramach jej priorytetéw,
stuzacych zapewnieniu kompleksowosci celéw i sposobdw ich realizacji, sklania
do refleks;ji, ktére pojawiaja si¢ w konfrontacji z obszernym dorobkiem teoretycz-
nych opiséw i badawczych analiz z zakresu problematyki wsparcia rodziny dziecka
z niepelnosprawnoscia w przedmiotowej literaturze, a szczegélnie w obszarze
przyjetych paradygmatéw niepetnosprawnoddi, tj. integracyjnego, normalizacyj-
nego, spolecznego i emancypacyjnego. Dorobek teoretyczno-badawczy pedago-
giki specjalnej w zakresie koncepcji i struktury procesu wsparcia rodziny, pozwa-
la na dokonanie oceny wyréznionych celéw programu i wskazanie ich swoistego
zagrozenia, wynikajacego z proponowanej ,zmiany”, jaka dokonuje wdrazany
program ,Za zyciem”.

Refleksja I

Préba odejscia od paradygmatu skoncentrowanego na rodzinie, modelu
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci opartego na interakcjach rodzic-dziecko,
a takze od propagowanego modelu wspomagania dziecka z niepelnosprawnoscia
w Srodowisku rodzinnym — ten ostatni obszernie opisany przez A. Twardowskie-
go [2012] moze stanowi¢ zagrozenie w realizacji wspodlczesnych tendencji w za-
kresie teorii i praktyki wczesnej interwencji. Nalezy przypomnie¢, ze odejécie od
modelu wsparcia instytucjonalnego bylo rekomendowane wraz z ukazaniem sie
raportu opracowanym przez Europejska Agencje Rozwoju Edukacji Uczniéw ze
Specjalnymi Potrzebami. Raport stanowil podsumowanie projektu ,Wczesna in-
terwencja w Europie” (Early Childhood Interwention — ECI, Analysis of Situations
in Europe. Key Aspects and Recommendations) realizowanego w latach
2003-2004 przez ekspertow z 19 krajow europejskich. Celem projektu byto doko-
nanie analizy realizacji dzialan z zakresu wczesnej interwencji, okreslenie ist-
niejgcych probleméw w tym obszarze, jak réwniez sformulowanie zalecen i reko-
mendacji, stuzacych poprawie jakosci $wiadczen dla dzieci zagrozonych
niepelnosprawnoscia i niepelnosprawnych oraz ich rodzin w krajach UE.

Na podstawie poglebionych analiz dorobku teoretycznego, jak i oceny
dzialan praktycznych poszczegdlnych krajow, eksperci opracowali europejska
definicje ECI:

ECI jest zbiorem ustug/swiadczen dla bardzo matych dzieci i ich rodzin, zapew-
nionych na ich prosbe, w odpowiednim okresie zycia dziecka/ czasie zycia dziecka,
poprzez:

- zapewnienie i wzmocnienie rozwoju dziecka,



~Zagrozenie zmiang” w procesie wspomagania rodziny dziecka z niepelnosprawnoscig 355

— wzmocnienie wlasnych kompetencji rodziny,
— promowanie wlaczenia rodziny i dziecka do spoteczenistwa.

Powyzsze rekomendacje realizowane s od ponad dekady w obszarze dzialan
z zakresu wczesnego wspomagania, doczekaly sie rowniez uwzglednienia w no-
wym rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 pazdziernika 2013 r.
W sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, z cytowa-
nym wczesniej zapisem, iz zawarte w rozporzadzeniu rozwigzania odpowiadaja
organizacji wczesnego wspomagania przyjetej w krajach Unii Europejskiej. Nie-
stety, wytycznych rekomendowanych przez MEN nie mozna dostrzec w propo-
nowanych kierunkach organizacji wsparcia w Programie ,Za Zyciem”. To moze
budzi¢ niepokdj czy rzeczywiscie zalozone w ustawie skoordynowane dzialania
miedzyresortowe, z przyjetym celem, jakim jest kompleksowo$¢ wsparcia, beda
realizowane.

Refleksja II

Wypelnienie nowych zadan — dodanych do zadan uregulowanych w ustawie
z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastepczej — wyni-
kajacych z celéw okreslonych w priorytetach Programu, powierza sie asystentowi
rodziny przez przypisanie mu funkcji koordynatora w zakresie kompleksowego
wsparcia kobiet w cigzy i ich rodzin, ze szczegélnym uwzglednieniem kobiet
w ciazy powiklanej oraz kobiet w sytuacji niepowodzen polozniczych, oraz wspar-
cia rodzin dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie
albo nieuleczalng chorobe zagrazajaca ich zyciu, ktéra powstala w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

Realizacja nowego zakresu zadan bedzie wymagala poszerzenia kompetencji
zawodowych asystentéw, gdyz dotychczasowe przygotowanie zawodowe wielu
znich, w obszarze pracy z rodzing moze by¢ niewystarczajace do profesjonalnego
wsparcia w zakres rozwigzywania probleméw, z jakimi beda sie musieli zmierzy¢
w kontakcie z rodzing dziecka z niepelnosprawnoscia. Stanowic to moze zagroze-
nie dla zakresu i jakosci udzielanych ustug oraz swiadczen. Wprawdzie trudno
okredli¢ czy i jakie kompetencje posiada asystent rodziny, by wesprze¢ matke
w sytuacji tzw. niepowodzenia polozniczego, czy udzielenia jej odpowiedzi o naj-
lepsze formy terapii dla dziecka ze zdiagnozowanymi calo$ciowymi zaburzenia-
mi rozwoju, badZ rzadkimi chorobami genetycznymi. W tym miejscu pragne sie
odwola¢ do tresci artykulu, gdzie poddatam pod rozwazania kontekst pierwsze-
go spotkania z Innym, obcym, nieznanym, wskazujac na koniecznos¢ refleksji
i szczegodlnej odpowiedzialnos¢ specjalisty w pierwszych kontaktach z rodzing
dziecka z niepelnosprawnoécig [Kwasniewska 2007b].
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Refleksja III

Kolejnym obszarem, ktérego przedstawiony sposéb realizacji moze stanowié
rodzaj zagrozenia, a na pewno budzi¢ niepokdj, to sposéb organizacji ustug
wspierajacych i rehabilitacyjnych udzielany rodzinie. Ustawodawca $wiadczenia
w postaci opieki wytchnieniowej czy tzw. pomocy w domu proponuje zorganizo-
wag, przez zapewnienie ustug w instytucjonalnych formach, wsparcia. Ponadto
powyzsze formy wsparcia maja by¢ realizowane w formie subsydiowanego za-
trudnienia os6b bezrobotnych, kierowanych przez PUP. Pomoc w domu w wy-
miarze 10 godz. bedzie udzielana przez GOPS/MOPS z udzialem PUP, ktére to in-
stytucje wspolnie dokonaja ,doboru” odpowiedniej osoby, w ramach prac
spolecznie uzytecznych. Sposéb realizacji celéow wspierajacych i opiekuniczych
w postaci zatrudniania oséb bezrobotnych, nierzadko nieprzygotowanych do
specjalistycznego wspierania rodziny w opiece, budzi powazne zagrozenia dla
jakosci udzielanych ustug, a takze braku towarzyszacej jej refleksji nad koniecznoscia
realizacji celéw w sposéb odpowiedzialny. Praca z rodzing jest zawsze trudna
i wymaga odpowiednich predyspozycji. Praca z rodzing z osobg z niepelnospraw-
noscia jest szczegolnie trudna. Tymczasem osoby bezrobotne nierzadko same ce-
chuja sie niskg zaradnoscia i brakiem wiasciwych kompetencji, w tym zasobéw
psychologicznych, by wspiera¢ rodziny dzieci z niepelnosprawnosciami.

Zastrzezenia takze mozna sformulowac wobec kolejnego celu, jakim jest dofi-
nansowanie zapewnienia funkcjonowania miejsc opieki nad dzie¢mi w wieku od
1. roku zycia do ukonczenia 3. roku zycia, posiadajacych orzeczenie o niepeino-
sprawnosci lub wymagajacych szczegolnej opieki. Realizacja tego celu ma polegac
na zapewnieniu miejsc opieki w zlobkach i klubach dziecigcych dostosowanych
do objecia opieka dzieci.

Realizacja tego celu, bez przygotowania odpowiednio przeszkolonej kadry
i zapewnienia specjalistycznych warunkow dla opieki i rehabilitacji dzieci, moze
przyczyni¢ sie do rezygnacji przez czesc rodzicéw z korzystania z opieki w ztobku.
Zdarza sie rowniez, ze rodzicom odmawia sie przyjecia dziecka niepelnoprawnego
do przedszkola, tlumaczac to brakiem wyspecjalizowanej kadry [Chrzanowska
2016: 82].

Refleksja IV

Kolejnym zagrozeniem jest biurokratyzacja. System wsparcia oferowany
w programie ,Za zyciem” jest na etapie wdrozeniowym, brakuje rozporzadzen
wykonaweczych, a realizacja wielu celéw wymaga opracowania zlozonych proce-
dur i zasad ich finansowania. Po kilku miesigcach funkcjonowania Programu,
zakres realizowanych priorytetéw sprowadza sie w praktyce do zapewnienia for-
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malnych $wiadczen pomocy rodzinie i dziecku, niz do zakladanego komplekso-
wego wsparcia rodzin®.

Mozna odnie$¢ wrazenie, ze mamy do czynienia z translacja przyjetego celu
polityki spolecznej na zbiurokratyzowane reguly administracyjne. Sg one tak rea-
lizowane, by przede wszystkim zapewni¢ bezpieczenstwo formalno-prawne
instytucji Swiadczacej wsparcie, nawet jesli w praktyce nie sg to rozwigzania opty-
malne dla osiggniecia zaloZonych celéw jej dzialania i czesto nieefektywne finan-
SOWO.

Proces biurokratyzacji w podejsciu do problematyki niepetnosprawnoéci jest
jedna z tych barier, ktérych ograniczenie lub catkowite zniesienie staje sie aktual-
nie jednym z najwazniejszych warunkow poprawy polozenia spotecznego oséb
z niepelnosprawnoscia. Wymaga zasadniczej przebudowy logiki jego funkcjono-
wania i uzupelnienie go o elementy zwiazane z innym, efektywnym sposobem
dzialania stuzb spotecznych a takze organizacji pozarzadowych.

System dzialania sluzb spolecznych wymaga wdrozenia dostosowan opar-
tych na zindywidualizowanym podejsciu do kazdego wspieranego, w ramach
ktérych otrzymywalaby ona pakiet dzialan wspierajacych leczenie, rehabilitacje
medyczng i aktywizacje zawodowo-spoleczng, dostosowany do jego potrzeb
i mozliwosci wynikajacych z typu i glebokosci dysfunkcji. Osoba z niepeino-
sprawnoscia musialaby by¢ traktowana jako integralny podmiot oddziatywan
przez instytucje publiczne zobowigzane ustawowo do $wiadczenia roznych
form wsparcia, co stanowi¢ bedzie egzemplifikacje modelu obywatelskiego,
opartego o paradygmat praw czlowieka. Ta zasadnicza zmiana logiki dzialania
stuzb spolecznych musialaby polega¢ na zapewnianiu komplementarnosci
dziatan, ktére obecnie sg zbiorem niezaleznych, zr6znicowanych merytorycznie
ustaw, realizowanych przez poszczegdlne sektory publiczne.

Zakonhczenie

W kierunku nowego modelu polityki spolecznej — rekomendacje

Polityka spoleczna powinna tworzy¢ warunki zapewniajace zrownowazony
rozwdj spoleczno-gospodarczy i tym samym zapobiega¢ powstawaniu kwestii
spolecznych, utrudniajacych ten rozwo6j. Proponowane rozwigzania wokét wspar-
cia i opieki, gwarantowane w programie” Za zyciem” pozwalajg zauwazy¢ dwa
istotne elementy. Pierwszy z nich przedstawia jej Scisly zwigzek z polityczna for-
mula rzadzenia panstwem, drugi wskazuje, iz sposéb jej prowadzenia w systemie

> Jedynie przyznanie jednorazowego $wiadczenia w wysokosci 4000 zl, ktére zostalo uchwalone
ustawg ,Za zyciem” jest realizowany w sposéb ciagly.
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polityczno-administracyjnym jest tozsamy z forma odbioru istniejacych proble-
moéw spolecznych, i sposobéw ich rozwigzywania.

Tymczasem zlozonoé¢ probleméw spolecznych zwigzanych z sytuacja oséb
z niepelnosprawnoscia w Polsce jest poglebiana przez fakt, ze w prawdzie w do-
kumentach rzadowych moéwi sie o integracji spotecznej jako deklarowanym celu
polityki spotecznej wobec tej grupy obywateli, to jednak praktyczna dziatalnos¢
instytucji publicznych jest wcigz oparta na zasadach wywodzacych sie z modelu
polityki spolecznej, w ktérym osoba z niepelnosprawnoscia jest zdefiniowana
jako przedmiot oddziatywania, biorca $wiadczen, jednostka wymagajaca rekom-
pensaty za osobista tragedie.

Zmiana stosunku do os6b niepelnosprawnych w zakresie instytucjonalnym
i kulturowym wymaga przede wszystkim redefinicji w sposobie ich postrzegania,
uznania, ze sa one w pelni uprawnione do wykonywania wszystkich rél spotecz-
nych okreslajacych podmiotowo$¢ czlowieka. Powinno sie to wyrazaé poprzez
wilaczanie w gléwny nurt polityki realizowanej na ré6znych szczeblach zarzadza-
nia pafnstwem, z czym zwigzane jest stopniowe odchodzenie od tworzenia struk-
tur i programéw dedykowanych, czyli tylko dla oséb z niepelnosprawnoscia, na
rzecz rozwigzywania probleméw w ramach gléwnych obszaréw polityki pan-
stwa. W tym kontekscie nalezy wykorzysta¢ zasadnicze elementy inteligentnej
polityki spolecznej wobec probleméw niepelnosprawnosci, definiujac w ten spo-
s6b najwazniejsze obszary wyboréw dotyczacych sposobéw realizacji celu nad-
rzednego, ktérym jest integracja spoteczna oséb niepetnosprawnych.

Jak podaje Gaciarz [2014] sama koncepcja inteligentnej polityki spolecznej nie
jest jeszcze dostatecznie ugruntowana, niemniej autorka wskazuje na nastepuja-
ce jej zalozenia:

— Realizacja celéw strategicznych jest dostosowana do mozliwosci finansowych
panstwa i samorzadu panstwa. Nie moze to jednak oznaczaé trwalej rezygnacji
z osiggniecia zalozonych celéw, lecz powoduje, ze jest ono roztozone na klaro-
wnie zdefiniowane etapy, ktére majg zabezpieczenie finansowe. Poszczegélne
etapy polityki charakteryzowac sie winny weryfikowalnymi wskaznikami osiaga-
nia celéw. Okreslmy to jako inteligentne programowanie i planowanie finan-
sowe.

- Waznym obowiazkiem wiadz publicznych jest w tej sytuacji dbalos¢ o zacho-
wanie cigglosci dzialan, kumulowanie ich efektow, tak aby kolejne fazy realizacji
polityki faktycznie przyblizaly osiggnigcie zakladanych stanéw normatyw-
nych. Okreélmy to jako inteligentne zarzadzanie strategiczne.

— Instrumenty realizacji polityki spolecznej winny by¢ w optymalny sposéb do-
stosowane do zréznicowania spolecznego grup, ktére sa jej beneficjentami.
W przypadku oséb niepetnosprawnych oznacza to koniecznosé¢ wypracowa-
nia wielu mikropolityk (lub programéw publicznych), ktére beda oferowaly
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rozne mozliwosci dzialan i zaspokajania potrzeb w zaleznosci od rodzaju nie-
pelnosprawnoéci, wieku i miejsca zamieszkania. Okreslmy to jako inteligentna
operacjonalizacje polityki.

— Sluzby spoleczne panstwa i samorzadéw terytorialnych powinny mie¢ klaro-
wnie przypisane obowiazki i zasoby do realizacji zadan wynikajacych z po-
szczegolnych mikropolityk. Stuzby spoteczne winny podlega¢ dywersyfikacji,
by¢ zorganizowane elastycznie w zaleznosci od zakresu wykonywanych za-
dan i skali obcigzenr nimi. OkreSlmy to jako inteligentna organizacje stuzb
spolecznych.

— — Realizacja polityki spolecznej musi by¢ oceniana z punktu widzenia korco-
wego odbiorcy, beneficjenta roznych swiadczen i form pomocy. W zwiazku
z tym konieczne jest zbieranie i analizowanie informacji zwrotnych o wplywie
polityki spolecznej na subiektywne poczucie dobrostanu, jej wplywie na
polozenie spoleczno-ekonomiczne grup wspieranych. Niezbednym elemen-
tem takiej oceny jest wspéludzial stowarzyszenn oséb niepetnosprawnych
w ocenie skutkéw $wiadczen oraz jakosci ustug. Okreslmy to jako inteligentna
ewaluacje polityki [Gaciarz 2014: 385].

Waznym aspektem tak rozumianej polityki spolecznej jest rowniez standary-
zacja ustug publicznych, ktéra jest bardzo istotna dla prawidiowego jej planowa-
nia. Konieczne jest zatem ustalenie wysokosci zasobéw finansowych, zabezpie-
czajacych wykonanie przyjetych zadan. Standardy uslug publicznych odgrywaja
coraz istotniejsza role w organizacji wsparcia dla oséb z niepetnosprawnoscia we
wspolczesnych spoteczenistwach. Trzeba przy tym podkresli¢, ze standardy ozna-
czaja zarowno iloSciowe, mierzalne parametry okreslajace cechy Swiadczonej
ustugi, jak i ogélne zasady ich organizacji i dostarczania, ktére pozwalajg ocenic,
czy konkretna ustuga jest wykonywana prawidlowo, zgodnie z potrzebami bene-
ficjenta i kryteriami jakos$ci usankcjonowanymi prawnie.

Okredlenie i upublicznienie standardéw uslug ma fundamentalne znaczenie
dla prawidlowego zabezpieczenia intereséw 0s6b z niepetlnosprawnosciami, po-
zwala bowiem na spoteczng kontrole realizowanego procesu zobowiazania insty-
tucji publicznych wobec tych oséb, daje szanse na zmniejszenie skali probleméw
iumozliwia lepsze dystrybuowanie $wiadczeh w sposéb precyzyjny i adekwatny
do potrzeb [Gaciarz 2014: 386].

Zamiast zakoficzenia

Koncepcja programu ustawy” Za zyciem” oparta zostata nie tylko na obo-
wigzujacym ustawodawstwie, ale takze na zaleceniach i rekomendacjach wyni-
kajacych z ratyfikacji przyjetej przez Polske w 2012 r. Konwencji ONZ o prawach
0s0b niepetnosprawnych z 2006 r. oraz z udziatu w realizacji Europejskiej strategii
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w sprawie niepelnosprawnoéci 2010-2020: Odnowione zobowiazanie do budo-
wania Europy bez barier. Te zobowigzania prawno-miedzynarodowe powoduja
konieczno$¢ podjecia dzialan na rzecz wprowadzenia szeregu dostosowan
w obowiazujacym w Polsce prawie i praktyce administracyjnej wielu instytucji
publicznych.

Rzadowy program ,Za zyciem” byl zatem $wietna okazjg do przyjecia reko-
mendacji i do dokonania istotnych i systemowych zmian w polityce spolecznej
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia, w szczeg6lnosci w odniesieniu do sfery weze-
snej opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia i jego rodziny, co byto juz pod-
noszone kilka lat temu, przy okazji analizy ustalefi i zalecei Europejskiej strategii
w sprawie niepelnosprawnosci 2010-2020 [Kwasniewska 2011]. Na szczeblu
rzadowym istnialo wiec dostatecznie duzo powodéw do podjecia prac nad taka
konstrukcja programu polityki spolecznej wobec problematyki niepetnospraw-
nosci, ktéry stworzylby szanse na wdrozenie wielu dostosowan prawnych i insty-
tucjonalnych, co w efekcie moglo pozwoli¢ na pelniejszg integracje spoleczng
0s6b z niepelnosprawnosciami.

Od szeregu lat system wsparcia instytucjonalnego na rzecz rodzin z dziec-
kiem z niepelnosprawnoscia jest w Polsce modyfikowany, lecz wprowadzane
zmiany nie przynosza znaczacej i oczekiwanej poprawy ich sytuacji. Nie wystar-
cza bowiem proste modyfikowanie dotychczasowego stanu czy nazywane”
zmiang” nieskoordynowanych i niespdjnych wytycznych do realizacji, ale trzeba
pilnie podja¢ zadanie uformowania nowego, spdjnego systemu spolecznej inkluzji
0s0b niepelnosprawnych, opartego na zasadach inteligentnej polityki spoleczne;j.
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