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„Zagro¿enie zmian¹” w procesie wspomagania
rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

Artyku³ jest prób¹ wskazania istniej¹cych zagro¿eñ w realizacji procesu wsparcia rodzin z dziec-
kiem z niepe³nosprawnoœci¹, wynikaj¹cych z oceny treœci celów Programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin „Za ¿yciem". Zamierzeniem podjêtego tematu jest wskazanie czy i w jakim
zakresie zmiany w rozwi¹zaniach programowych, przyczyniaj¹ siê do realizacji postulowanej
kompleksowoœci 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 prób¹ odniesienia siê do publicz-
nego dyskursu wokó³ problematyki zakresu i jakoœci wsparcia rodziny dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹, który toczy siê od czasu powo³ania nowego rz¹du. Wpraw-
dzie w przestrzeni polityczno-administracyjnej ju¿ realizowane czy projektowa-
ne dzia³ania legislacyjne odbywaj¹ siê pod has³em „dobrej zmiany”, to jednak, po-
siadaj¹c margines w³asnej wolnoœci do postawy krytycznej, podejmê próbê oceny
dokonywanych zmian w omawianym obszarze, ze wskazaniem na ich rolê zagra-
¿aj¹c¹ w realizacji idea³u pañstwa egalitarnego i sprawiedliwego.



Charakter podejmowanych debat publicznych wokó³ szeroko rozumianej
kwestii osób z niepe³nosprawnoœci¹ jest œciœle zwi¹zany ze spo³ecznymi i kulturo-
wymi interpretacjami niepe³nosprawnoœci. Sposób jej pojmowania i dominuj¹ca
polityka spo³eczna realizowana przez instytucje publiczne jest zjawiskiem synte-
tyzuj¹cym w sobie istotne i strukturalne cechy danego spo³eczeñstwa, okreœlaj¹c
ich cywilizacyjny status.

Zasadniczymi przes³ankami do podjêcia tematu s¹ spostrze¿enia, dokonane
po analizie treœci opublikowanego Programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
„Za ¿yciem”1, wskazuj¹ce na zagro¿enia w postaci niskiej skutecznoœci dzia³añ na
rzecz poprawy sytuacji spo³ecznej rodzin z dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹2

i na utrzymuj¹ce siê wykluczenie spo³eczne znacznej jej czêœci.

Aktualne zmiany w polityce spo³ecznej wobec procesu
wspomagania rodziny dziecka z niepe³nosprawnoœci¹

G³ówny cel podjêtych rozwa¿añ to wskazanie i próba oceny swoistego aran¿o-
wania zmiany dokonuj¹cej siê w procesie wsparcia rodziny, w oparciu o Rz¹dowy
Program „Za ¿yciem”, który stanowi aktualnie jeden z g³ównych priorytetów
krajowej polityki spo³ecznej.

Zakres programu zosta³ okreœlony Ustaw¹ z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu
kobiet w ci¹¿y i rodzin „Za ¿yciem” oraz uchwa³¹ nr 160 Rady Ministrów z dnia
20 grudnia 2016 r., w sprawie programu kompleksowego wsparcia dla rodzin
„Za ¿yciem”, które wesz³y w ¿ycie z dniem 1 stycznia 2017 r.

Wed³ug ustawodawcy g³ównym celem kompleksowego wsparcia dla rodzin
jest umo¿liwienie rzeczywistej i pe³nej integracji spo³ecznej osób niepe³nospraw-
nych oraz wsparcie psychologiczne, spo³eczne, funkcjonalne i ekonomiczne ich
rodzin.

Cel ten bêdzie realizowany przez nastêpuj¹ce cele szczegó³owe:
– zapewnienie dostêpu do wszechstronnej opieki nad kobiet¹ w okresie ci¹¿y

(w tym powik³anej), porodu i po³ogu;
– rozwój wsparcia œrodowiskowego dla matek z ma³oletnimi dzieæmi i kobiet

w ci¹¿y;
– zagwarantowanie wsparcia rodzin i dzieci z wad¹ letaln¹;
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1 Uchwa³a nr 160 Rady Ministrów z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin „Za ¿yciem”, MP 2016, poz. 1250, http://www.monitorpolski.gov.pl/.

2 We fragmentach tekstu autorskiego pos³ugujê siê okreœleniem osoba z niepe³nosprawnoœci¹, nato-
miast sformu³owanie osoba niepe³nosprawna u¿ywane jest w przypadkach cytatów pochodz¹cych
z treœci analizowanej Ustawy, zgodnie z pisowni¹ tam u¿yt¹.



– zapewnienie interdyscyplinarnego wczesnego wspomagania rozwoju dziecka,
umo¿liwiaj¹cego objêcie specjalistyczn¹ opiek¹ dziecka oraz jego rodziny;

– utworzenie oœrodków koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuñczych;
– podniesienie jakoœci i dostêpnoœci œwiadczeñ opieki zdrowotnej oraz zwiêk-

szenie efektywnoœci i dostêpnoœci do rehabilitacji dzieci, u których zdiagnozo-
wano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra-
¿aj¹c¹ ¿yciu, powsta³ych w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu;

– wsparcie cz³onków rodziny w opiece nad osob¹ niepe³nosprawn¹ poprzez
mo¿liwoœæ uzyskania pomocy w formie opieki wytchnieniowej;

– wsparcie rodziców i opiekunów osób niepe³nosprawnych w realizacji codzien-
nych obowi¹zków domowych;

– zabezpieczenie potrzeb mieszkaniowych rodzin wychowuj¹cych dzieci nie-
pe³nosprawne;

– tworzenie i rozwój mieszkalnictwa chronionego oraz wspomaganego na rzecz
osób niepe³nosprawnych;

– wsparcie osób niepe³nosprawnych poprzez rozwój sieci samorz¹dowych pla-
cówek dzia³aj¹cych na rzecz osi¹gania przez te osoby samodzielnoœci i niezale¿-
noœci w ¿yciu spo³ecznym i zawodowym;

– wsparcie rodziców i opiekunów dzieci i osób niepe³nosprawnych w podejmo-
waniu i utrzymywaniu aktywnoœci zawodowej;

– umo¿liwienie opiekunom osób niepe³nosprawnych ³¹czenia pracy ze sprawo-
waniem opieki nad osob¹ niepe³nosprawn¹;

– wsparcie opiekunów pracuj¹cych w przypadku choroby dziecka niepe³no-
sprawnego;

– wzmocnienie profilaktycznego aspektu zadañ asystenta rodziny;
– zapewnienie informacji o dostêpnych formach wsparcia dla rodzin, osób nie-

pe³nosprawnych i ich opiekunów;
– promowanie wartoœci rodzinnych w spo³ecznoœci lokalnej;
– aktywizacja organizacji pozarz¹dowych w budowie systemu wsparcia dziecka

i rodziny;
– aktywizacja i wsparcie samorz¹dów w wype³nianiu zadañ w³asnych na rzecz

osób niepe³nosprawnych;
– tworzenie prawa odpowiadaj¹cego potrzebom osób niepe³nosprawnych i ich

rodzinom3.
Powy¿sze cele zosta³y pogrupowane tematycznie i zawarte w szeœciu priory-

tetach:
I. Wsparcie dla kobiet w ci¹¿y i ich rodzin
II. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny
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III. Us³ugi wspieraj¹ce i rehabilitacyjne
IV. Wsparcie mieszkaniowe
V. Koordynacja, poradnictwo i informacja
VI. Pozosta³e instrumenty wsparcia

Wykaz opublikowanych priorytetów zawiera tak¿e opisy dotycz¹ce form
i sposobów realizacji szczegó³owych celów przez poszczególne resorty, zakresu
us³ug i podmiotów je realizuj¹cych.

Poni¿ej zostan¹ omówione jedynie wybrane priorytety, te które moim zda-
niem mieszcz¹ siê w kontekœcie psychologiczno-pedagogicznego wsparcia rodzin
i, które mo¿na poddaæ ocenie uwzglêdniaj¹c zastany dorobek teoretyczno-badaw-
czy udokumentowany w szeroko rozumianej literaturze z zakresu familiologii,
a ponadto skonfrontowaæ z aktualn¹/wywo³an¹ debat¹ pojawiaj¹c¹ siê w przest-
rzeni publicznej.

Priorytety programowe a zagro¿enia

Priorytet I. Wsparcie dla kobiet w ci¹¿y i ich rodzin

Celem zakresu dzia³ania us³ugi jest zapewnienie koordynacji œwiadczeñ
udzielanych kobiecie w ci¹¿y, ze szczególnym uwzglêdnieniem ci¹¿y powik³anej,
poprzez zawieranie umów o udzielanie œwiadczeñ ze œwiadczeniodawcami reali-
zuj¹cymi wspólnie œwiadczenia szpitalne z zakresu po³o¿nictwa i ginekologii
II i III poziomu referencyjnego i ambulatoryjne z zakresu po³o¿nictwa i neonato-
logii. W ramach opieki koordynowanej kobieta w ci¹¿y i w po³ogu bêdzie mia³a
zapewnion¹ opiekê po³o¿nicz¹, w tym w razie potrzeby zabiegi wewn¹trzmacicz-
ne, zgodnie ze standardami opieki po³o¿niczej nad ci¹¿¹ i ci¹¿¹ patologiczn¹,
a noworodek opiekê neonatologiczn¹.

Jednym z zadañ ww. œwiadczeniodawców bêdzie zapewnienie opieki psy-
chologicznej nad kobietami w ci¹¿y z rozpoznanymi nieuleczalnymi wadami
p³odu, realizowanej przez odpowiednio przygotowany personel, a tak¿e zapew-
nienie zwiêkszonego dostêpu do œwiadczeñ psychologicznych i psychiatrycznych
skierowanych do kobiet w ci¹¿y powik³anej i w okresie jednego roku od porodu.

Kolejnym zadaniem jest diagnostyka i terapia prenatalna, umo¿liwiaj¹ca
przeprowadzenie specjalistycznych badañ w kierunku wad wrodzonych, zgod-
nie z programem badañ prenatalnych oraz zapewnienie opieki psychologicznej
nad kobietami z rozpoznanymi nieuleczalnymi wadami p³odu.
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Priorytet II. Wczesne wspomaganie rozwoju dziecka i jego rodziny

Us³ugi okreœlone w tym priorytecie maj¹ zapewniæ koordynacjê opieki
neonatologiczno-pediatrycznej na rzecz dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie
i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które
powsta³y w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie porodu, przez umo¿liwie-
nie koordynacji udzielanych œwiadczeñ przez poradnie neonatologiczno-pediat-
ryczne przy wsparciu informatycznych œrodków wymiany i gromadzenia doku-
mentacji medycznej. Planowan¹ grup¹ docelow¹ stanowiæ maj¹ niemowlêta oraz
dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nie-
uleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które powsta³y w prenatalnym okresie roz-
woju lub w czasie porodu, do 3. roku ¿ycia.

Cele wczesnego wspomagania okreœlone zakresem dzia³añ w I i II priorytecie
mog¹ wydawaæ siê jednak powa¿nie zagro¿one i nierealne do realizacji, skoro
us³ugi opieki neonatologiczno-pediatrycznej dla niemowl¹t oraz dzieci, u których
zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê
zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które powsta³y w prenatalnym okresie rozwoju lub w czasie
porodu do 3. roku ¿ycia, mog¹ byæ znacznie ograniczone lub niedostêpne. Wska-
zuje na to treœæ artyku³u, opublikowanego 27 lutego 2017 r. w „Dzienniku Gazeta
Prawna”, zaledwie dwa miesi¹ce po opublikowaniu Ustawy „Za ¿yciem”. Dzien-
nikarka GP, Aleksandra Kurowska w artykule Dziecko. PACJENT GORSZEGO
SORTU opisuje sytuacje szpitali, które maj¹ przygotowaæ na zlecenie Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji now¹ wycenê œwiadczeñ neonatolo-
gicznych i pediatrycznych, które, co istotne, w priorytecie I i II ustawy stanowi¹
podstawowy cel opieki nad dzieckiem. I tak, Instytut Matki Polki w £odzi mo¿e
straciæ 11 mln z³, Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie 9–10 mln z³, inne szpita-
le zajmuj¹ce siê leczeniem najmniejszych pacjentów mówi¹ o spadku 7–9 mln z³.
To s¹ szacunkowe koszty, jakie placówki przygotowa³y w odpowiedzi na propo-
zycjê ciêæ w œwiadczeniach neonatologicznych i pediatrycznych, jakie zasugero-
wa³a Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji. Przyk³adowo za le-
czenie dziecka z wrodzon¹ wad¹ serca stawka ma spaœæ z oko³o 11 tys. do
niespe³na 6 tys. z³. Z kolei intensywna terapia noworodka kosztowa³aby 9,4 tys.
zamiast 23,4 tys. z³, co daje spadek a¿ o 60% – to gigantyczne ciêcia, które dopro-
wadzi³yby do spadku jakoœci leczenia, operacje za pó³ ceny, a na opiekê nad wczeœ-
niakami 30% mniej. Zdaniem wielu specjalistów, których wypowiedzi s¹ cytowa-
ne w treœci artyku³u, to gigantyczne ciêcia, które doprowadziæ mog¹ do spadku
jakoœci leczenia najm³odszych pacjentów.

Zauwa¿yæ nale¿y tak¿e, ¿e w celach s³u¿¹cych realizacji œwiadczeñ neonato-
logicznych i pediatrycznych ustawodawca nie zawar³ us³ug wczesnej diagnostyki
zaburzeñ, zapobiegaj¹cej pog³êbianiu siê niepe³nosprawnoœci wskutek nieleczo-
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nych z powodu niezdiagnozowanych lub póŸno zdiagnozowanych schorzeñ czy
dysfunkcji rozwojowych.

Kolejnym celem priorytetu II jest zwiêkszenie efektywnoœci i dostêpnoœci do
rehabilitacji dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledze-
nie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ¿yciu, które powsta³y w prenatalnym
okresie rozwoju lub w czasie porodu. Realizacja w zakresie tych us³ug ma siê od-
bywaæ przez wyposa¿enie oœrodków rehabilitacji w urz¹dzenia do rehabilitacji
zaburzeñ funkcji poznawczych i zaburzeñ mowy oraz zwiêkszenia poziomu
finansowania tych œwiadczeñ.

Wydaje siê, ¿e proponowane zmiany s¹ istotne dla procesu wspomagania
dzieci, natomiast ich realizacja nie wp³ynie w sposób znacz¹cy ani na poziom efe-
ktywnoœci, jak i dostêpnoœci do rehabilitacji, gdy¿ ustawa w sposobie realizacji nie
zawiera zapisu zwiêkszaj¹cego liczbê godzin przeznaczonych dla grupy docelo-
wej. Zgodnie z zapisem obowi¹zuj¹cego rozporz¹dzenia o wczesnym wspoma-
ganiu rozwoju dzieci (WWRD), dla dzieci do 3. roku ¿ycia przewiduje siê od 4 do 8
godzin zajêæ specjalistycznych w miesi¹cu, w zale¿noœci od mo¿liwoœci psycho-
fizycznych i potrzeb dziecka4. Zastrze¿enia budzi tak¿e zapis dotycz¹cy wyposa-
¿enia oœrodków rehabilitacji w urz¹dzenia do rehabilitacji zaburzeñ funkcji
poznawczych i zaburzeñ mowy – nie jest wyjaœnione, dlaczego wprowadzono
ograniczenie do tych dwóch obszarów zaburzeñ, gdy¿ program wczesnego
wspomagania obejmuje dzieci o zró¿nicowanych czy sprzê¿onych zaburzeniach
w zakresie rozwoju.

Utworzenie oœrodków koordynacyjno-rehabilitacyjno-opiekuñczych ze szcze-
gólnym uwzglêdnieniem wczesnego wspomagania rozwoju dzieci od momentu
wykrycia niepe³nosprawnoœci lub zagro¿enia niepe³nosprawnoœci¹, to kolejny cel
okreœlony w II priorytecie. Ma on obejmowaæ dzia³ania w celu zapewnienia dziec-
ku niepe³nosprawnemu w wieku od 0 do rozpoczêcia nauki, ze szczególnym uw-
zglêdnieniem dzieci do 3. roku ¿ycia, u których wystêpuj¹ wybrane schorzenia
wg klasyfikacji ICD-10, dostêpu do aktywnej pomocy ze strony skoordynowa-
nych dzia³añ resortu zdrowia, pomocy spo³ecznej i oœwiaty. Dla rodziców przewi-
duje siê natomiast ofertê w postaci dostêpu do fachowej informacji dotycz¹cej
dziecka oraz jego problemów rozwojowych.

Zak³ada siê utworzenie nowych, a tak¿e zorganizowanie na bazie obecnie
dzia³aj¹cych placówek realizuj¹cych zadania z WWRD, sieci oœrodków udzie-
laj¹cych kompleksowego wsparcia rodzinom z dzieæmi. W ramach Programu
przewiduje siê wyodrêbnienie 380 powiatowych placówek, zapewniaj¹cych
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kompleksowe dzia³ania w ramach wczesnego wspomagania rozwoju. Obejmo-
wa³yby one kompleksow¹ opiek¹ oko³o 20% dzieci obecnie objêtych wczesnym
wspomaganiem rozwoju prowadzonym w systemie oœwiaty (20% z ok. 47 000
dzieci) – z najciê¿szymi schorzeniami i zaburzeniami.

Na podstawie podpisanej umowy miêdzyresortowej oœrodek zapewni konsul-
tacje lekarzy ró¿nych specjalnoœci oraz us³ugi: terapeutów, fizjoterapeuty, psy-
chologa, pedagoga, logopedy we wspó³pracy z pracownikiem socjalnym. Oma-
wiana placówka powinna byæ ujêta w powiatowej bazie podmiotów realizuj¹cych
zadania w ramach Programu, w tym prowadz¹cych wczesne wspomaganie roz-
woju. Niejasna wydaje siê nazwa dla nowo tworzonych oœrodków koordynacyj-
no-rehabilitacyjno-opiekuñczych. W¹tpliwoœci budzi okreœlenie – opiekuñczy –
w zadaniach wczesnego wspomagania realizuje siê jedynie formy i zakres dzia³añ
o charakterze specjalistycznym, wspomagaj¹cych rozwój dzieci, z pominiêciem
form opieki.

Przewiduje siê ponadto, ¿e niezbêdne bêdzie doposa¿enie placówek do po-
trzeb wielospecjalistycznych dzia³añ rehabilitacyjnych, powo³anie koordynatora
odpowiedzialnego za dostêp do us³ug oraz administrowanie na poziomie powiatu,
baz¹ danych o wszelkich formach pomocy oferowanych. Powstanie te¿ Krajowy
Oœrodek Koordynacyjno-Rehabilitacyjny.

Propozycja wprowadzenia system placówek WWRD niew¹tpliwe budzi na-
dziejê, ¿e przyczyni siê to skoordynowania ju¿ realizowanych dzia³añ i urucho-
mienia, postulowanego od dawna, ca³oœciowego wczesnego systemu wsparcia.
Realizacja tego dzia³ania ma nast¹piæ poprzez odpowiednie zmiany w systemie
prawa oœwiatowego. Obowi¹zuj¹ce rozwi¹zania, zawarte w nowym rozporz¹-
dzeniu Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 paŸdziernika 2013 r. w sprawie
organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dzieci, umo¿liwiaj¹ organizacjê
wczesnego wspomagania rozwoju w: przedszkolu i innych formach wychowania
przedszkolnego, w szkole podstawowej (w tym specjalnej), w oœrodkach oraz
w publicznej i niepublicznej poradni psychologiczno-pedagogicznej (w tym spe-
cjalistycznej), je¿eli maj¹ one mo¿liwoœæ realizacji wskazañ zawartych w opinii
o potrzebie WWRD, a tak¿e w domu rodzinnym dziecka (w szczególnoœci z dziec-
kiem, które nie ukoñczy³o 3. r.¿.) – miejsce prowadzenia WWRD wskazuje dy-
rektor odpowiednio ww. jednostek prowadz¹cych WWRD w porozumieniu z ro-
dzicami. Wykaz placówek, w których organizuje siê wczesne wspomaganie roz-
woju dziecka, uzupe³niono o zapis, ¿e zawarte w rozporz¹dzeniu rozwi¹zania
odpowiadaj¹ organizacji wczesnego wspomagania przyjête w krajach Unii Euro-
pejskiej. Niestety, rozwi¹zania proponowane w Programie „Za ¿yciem” nie uw-
zglêdniaj¹ mo¿liwoœci prowadzenia oddzia³ywañ z zakresu WWRD w domu
dziecka (w szczególnoœci z dzieckiem, które nie ukoñczy³o 3. r.¿.) – co jest najlep-
szym rozwi¹zaniem i zgodnym z tendencjami, jakie wypracowano i wdro¿ono
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w wielu krajach europejskich, na podstawie europejskiej definicji wczesnego
wspomagania [Kwaœniewska 2007a: 88].

Kolejny cel to dofinansowanie miejsc opieki nad dzieæmi w wieku do lat 3, po-
siadaj¹cych orzeczenie o niepe³nosprawnoœci lub wymagaj¹cych szczególnej
opieki. Realizacja tego celu ma polegaæ na zapewnieniu opieki w ¿³obkach i klu-
bach dzieciêcych, dostosowanych do objêcia opiek¹ dzieci. Realizuj¹c wspomaga-
nie indywidualnego rozwoju dziecka, ¿³obki i kluby dzieciêce bêd¹ mog³y ubie-
gaæ siê o dofinansowanie funkcjonowania miejsc opieki w wysokoœci do 500 z³
miesiêcznie na dziecko z grupy docelowej, przy czym warunkiem otrzymania
wsparcia finansowego bêdzie pomniejszenie op³aty ponoszonej przez rodziców
za 1 dziecko (w zale¿noœci od przyznanej dotacji) o kwotê do 100 z³. Pozosta³e œrodki
przyznane w ramach dotacji podmiot bêdzie móg³ przeznaczyæ na pokrycie kosztów
funkcjonowania miejsc opieki dostosowanych do dzieci niepe³nosprawnych.

Zadanie to jest zaplanowane jako specjalna edycja resortowego programu
rozwoju instytucji opieki nad dzieæmi w wieku do lat 3 w ramach programu „Ma-
luch Plus” (art. 62 ustawy z dnia 4 lutego 2011 r. o opiece nad dzieæmi w wieku do
lat 3), który zosta³ og³oszony w roku 2017.

Zastrze¿enie budzi zapis dotycz¹cy wyodrêbnienie specjalnych miejsc dla
dzieci niepe³nosprawnych poprzez sformu³owanie dotycz¹ce „¿³obków lub klu-
bu klubów dzieciêcych dostosowanych do objêcia opiek¹ dzieci z orzeczeniem
lub wymagaj¹cych szczególnej opieki”. U¿yte okreœlenie mo¿e wskazywaæ, ¿e po-
mys³odawca takiego rozwi¹zania dokonuje segregacji dzieci, co wi¹¿e siê z ryzy-
kiem, ¿e ogólnodostêpne ¿³obki i kluby dzieciêce nie zechc¹ przyjmowaæ dzieci
z niepe³nosprawnoœciami, tak jak to ma miejsce w niektórych przedszkolach, na
co zwraca uwagê Chrzanowska [2016: 82].

Zadaniem ostatnim, okreœlonym w Priorytecie II, jest przyznanie jednorazo-
wego œwiadczenia w wysokoœci 4000 z³, które zosta³o uchwalone ustaw¹ „Za ¿y-
ciem” i jest okreœlane jako instrument wsparcia finansowego rodziny bezpoœred-
nio po narodzinach niepe³nosprawnego dziecka.

Priorytet III. Us³ugi wspieraj¹ce i rehabilitacyjne

Jednym z g³ównych celów wyró¿nionych w Priorytecie III jest przedstawienie
sposobu organizacji opieki wytchnieniowej dla rodziców lub opiekunów osób
niepe³nosprawnych w wymiarze 120 godz. rocznie. Ten rodzaj opieki realizowany
bêdzie przez zapewnienie us³ug w dziennych oœrodkach wsparcia, placówkach
ca³odobowych, jednostkach systemu oœwiaty, lub przez zawarcie umowy z orga-
nizacj¹ pozarz¹dow¹ na us³ugi, w tym indywidualne.

Obowi¹zek zapewnienia opieki wytchnieniowej we wszystkich wskazanych
formach spoczywaæ ma na samorz¹dzie powiatowym, który, przygotowuj¹c pro-

350 Gra¿yna Kwaœniewska



gram pomocy dla rodziny, bêdzie móg³ ubiegaæ siê o uzyskanie wsparcia kadro-
wego w formie subsydiowanego zatrudnienia osób bezrobotnych, zarejestrowa-
nych w powiatowych urzêdach pracy (PUP). Warunkiem zatrudnienia jest
posiadanie odpowiednich kompetencji lub odbycie przeszkolenia, w celu nabycia
wymaganych kwalifikacji, do podjêcia sta³ej lub doraŸnej pomocy rodzinie
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹.

Us³ugi indywidualne mog¹ byæ realizowane równie¿ przez rodziny wspie-
raj¹ce, i tu nale¿y wskazaæ, i¿ ustawodawca pomin¹³ obowi¹zuj¹cy zapis, z którego
wynika, ¿e rodziny wspieraj¹ce nie maj¹ w swoich zakresach œwiadczeñ, zapew-
nienia zastêpczej opieki dziecku z niepe³nosprawnoœci¹. Decyzjê co do wyboru
formy opieki wytchnieniowej pozostawia siê rodzinie.

Inn¹ form¹ udzielanej pomocy dla rodzin jest tzw. „Pomoc w domu” – organi-
zowana w ramach prac spo³ecznie u¿ytecznych. Zapewniæ ma wsparcie rodzicom
i opiekunom osób niepe³nosprawnych w realizacji codziennych obowi¹zków do-
mowych, wynikaj¹cych z koniecznoœci sta³ej lub d³ugotrwa³ej opieki lub pomocy
innej osoby w zwi¹zku ze znacznie ograniczon¹ mo¿liwoœci¹ samodzielnej egzy-
stencji oraz koniecznoœci sta³ego wspó³udzia³u na co dzieñ opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji oraz osob¹ niepe³nosprawn¹ ze
znacznym stopniem niepe³nosprawnoœci. Sposób realizacji tej formy obejmuje
kilka etapów: rodzina/opiekun dziecka niepe³nosprawnego wystêpuje do Miej-
skiego Oœrodka Pomocy Spo³ecznej (MOPS) o udzielenie wsparcia w realizacji
domowych obowi¹zków w wymiarze nie wiêcej ni¿ 10 godzin tygodniowo. Na-
stêpnie MOPS wspó³pracuj¹cy z PUP, zleca realizacjê „doboru” odpowiedniej
osoby do wsparcia rodziny/opiekuna, w ramach prac spo³ecznie u¿ytecznych.
Osobami posiadaj¹cymi kompetencje w zakresie œwiadczenia us³ug dla rodzi-
ny/opiekuna dziecka z niepe³nosprawnoœci¹, bêd¹ osoby uczestnicz¹ce w zajê-
ciach centrów i klubów integracji spo³ecznej, po uprzednim przeszkoleniu w ra-
mach tych zajêæ. Dodatkowo, pracownicy PUP wskazuj¹ osoby bezrobotne, które
mog³yby podj¹æ tego typu prace, po uprzednim przeszkoleniu w zakresie podsta-
wowych umiejêtnoœci. Osoba – opiekun, wyra¿aj¹ca chêæ skorzystania z pomocy,
mo¿e wybraæ spoœród wskazanych osób jedn¹, która bêdzie w sposób sta³y œwiad-
czyæ prace na jej rzecz, w ramach prac spo³ecznie u¿ytecznych w wymiarze
10 godz. tygodniowo.

Praca z ka¿d¹ rodzin¹ jest trudna i wymaga odpowiednich predyspozycji,
a praca z rodzin¹ dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ jest szczególnie wymagaj¹ca.
St¹d te¿, du¿e zastrze¿enie budzi pomys³ zatrudniania osób bezrobotnych do
wykonywania us³ug wspieraj¹co-opiekuñczych. Niejednokrotnie one same po-
trzebuj¹ pomocy a w¹tpliwoœci równie¿ wzbudza oczekiwanie, ¿e posiadaj¹ od-
powiednie kompetencje, np. psychologiczne, by wspieraæ rodziny z dzieæmi
z niepe³nosprawnoœciami.
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Priorytet IV. Wsparcie mieszkaniowe

Cele w tym zakresie obejmuj¹ dzia³ania s³u¿¹ce zwiêkszeniu dostêpnoœci mie-
szkañ dla rodzin wychowuj¹cych dzieci niepe³nosprawne poprzez zapewnienie:
– budowy mieszkañ na wynajem, w tym z mo¿liwoœci¹ docelowego uzyskania

w³asnoœci, m.in. z wykorzystaniem gruntów publicznych (I filar Programu
Mieszkanie+);

– wsparcia oszczêdzania na cele mieszkaniowe rodzin wychowuj¹cych dzieci
niepe³nosprawne (III filar Programu Mieszkanie+);

– dostêpnoœci mieszkañ dla rodzin wychowuj¹cych dzieci niepe³nosprawne –
mieszkania na wynajem o umiarkowanym czynszu wybudowane w ramach
bezzwrotnego dofinansowania ze œrodków bud¿etu pañstwa spo³ecznego bu-
downictwa czynszowego;

– zwiêkszenia dostêpnoœci mieszkañ dla rodzin wychowuj¹cych dzieci nie-
pe³nosprawne;

– tworzenia mieszkañ chronionych i mieszkañ wspomaganych dla osób nie-
pe³nosprawnych.

Priorytet V. Koordynacja, poradnictwo i informacja

G³ównym celem tego priorytetu jest poszerzenie obszaru dzia³ania i przyzna-
nie wiod¹cej roli asystenta rodziny w procesie wsparcia rodziców w wype³nianiu
przez nich funkcji opiekuñczo-wychowawczych. Ma siê to odbywaæ przez udzie-
lanie wsparcia w zakresie przygotowania do pe³nienia zadañ asystenta rodziny,
a tym samym, co podkreœlono w Programie, uczynienie z asystenta rodziny wa¿-
nego ogniwa w systemie wsparcia rodzin poprzez przypisanie mu funkcji koor-
dynatora w zakresie kompleksowego wsparcia kobiet w ci¹¿y i ich rodzin, ze
szczególnym uwzglêdnieniem kobiet w ci¹¿y powik³anej oraz kobiet w sytuacji
niepowodzeñ po³o¿niczych, oraz wsparcia rodzin dzieci, u których zdiagnozowa-
no ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹
ich ¿yciu, która powsta³a w prenatalnym okresie rozwoju dziecka lub w czasie
porodu.

Do katalogu zadañ asystenta rodziny, uregulowanych w ustawie z dnia
9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej, dodano nowe
zadanie – realizacjê zadañ okreœlonych w ustawie z dnia 4 listopada 2016 r.
o wsparciu kobiet w ci¹¿y i rodzin „Za ¿yciem”. Ustawa, poszerzaj¹c zakres kom-
petencji przypisanych asystentowi rodziny, powierzy³a mu zadanie realizowane
jako us³ugê powszechnie dostêpn¹, polegaj¹c¹ na koordynacji wsparcia dla kobiet
w ci¹¿y i ich rodzin, zw³aszcza w odniesieniu do kobiet posiadaj¹cych zaœwiad-
czenie o ciê¿kim i nieodwracalnym upoœledzeniu albo nieuleczalnej chorobie za-
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gra¿aj¹cej ¿yciu. Kobiety w ci¹¿y i ich rodziny bêd¹ mog³y ka¿dorazowo zg³osiæ
potrzebê objêcia wsparciem asystenta rodziny do gminy. Asystent rodziny – na
wniosek osób uprawnionych – stanie siê koordynatorem dzia³añ pomocowych.
W tych przypadkach nie bêdzie mia³ zastosowania art. 11 ust. 1–3 ustawy z dnia
9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej, tj. obowi¹zek
przeprowadzania wywiadu œrodowiskowego w rodzinie przez pracownika socjal-
nego w celu dokonania analizy sytuacji rodziny.

Nowy zakres zadañ wi¹¿e siê niew¹tpliwie ze wzmocnieniem pozycji zawo-
dowej asystentów rodziny, bowiem nie tylko zosta³y mu przypisane nowe zadania
zwi¹zane z grup¹ docelow¹, ale tak¿e charakter tych dzia³añ zosta³ wzbogacony
o istotny aspekt powszechnego dostêpu do tego typu us³ugi spo³ecznej.

Wa¿nym ogniwem informacyjnym o mo¿liwoœciach skorzystania z wsparcia
Programu, w tym pomocy asystenta rodziny, powinny staæ siê równie¿ podmioty
udzielaj¹ce œwiadczeñ leczniczych, w tym lekarze podstawowej opieki zdrowot-
nej (POZ).

Z uwagi na fakt zabezpieczenia w ustawie z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu
rodziny i systemie pieczy zastêpczej œrodków na realizacjê wskazanego w art. 247
Programu do roku 2017 w³¹cznie, wymagane s¹ zmiany legislacyjne w tej usta-
wie, dotycz¹ce dofinansowania powy¿szych zadañ, pocz¹wszy od roku 2018.

Ponadto za³o¿ono, i¿ z chwil¹ wejœcia w ¿ycie Programu uruchomione zo-
stan¹ dzia³ania wspieraj¹ce dla asystentów rodziny, którzy bêd¹ pe³niæ funkcje
koordynuj¹ce. Dzia³ania bêd¹ s³u¿y³y przede wszystkim wyposa¿eniu asysten-
tów rodziny w podstawow¹ wiedzê na temat us³ug i narzêdzi wsparcia kierowa-
nych do rodzin wskazanych w ustawie.

Aktualnie, w zakresie realizacji programowych zadañ przez asystentów ro-
dziny, przygotowuje siê informatory z bazami danych o portalach z zakresu
wsparcia dla rodzin i opiekunów osób z niepe³nosprawnoœciami, co ma im zapew-
niæ informacjê o dostêpnych formach wsparcia w powiatach.

Priorytet VI. Pozosta³e instrumenty wsparcia

Zakres tego priorytetu obejmuje:
– wspieranie inicjatyw na rzecz rodziny i rodzin wychowuj¹cych dzieci z nie-

pe³nosprawnoœci¹ w ramach konkursu FIO 2017;
– spó³dzielczoœæ socjalna na rzecz opiekunów osób z niepe³nosprawnoœci¹ oraz

ich rodzin;
– „Pakiet alimentacyjny” – przeciwdzia³anie zjawisku niealimentacji, które

w znacznej mierze dotyka rodziców samotnie wychowuj¹cych dziecko nie-
pe³nosprawne;

– Wsparcie osób niepe³nosprawnych w ramach Programu Operacyjnego Wie-
dza Edukacja Rozwój (PO WER).
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Wokó³ zagro¿enia zmian¹ – refleksje

Analiza treœci ustawy „Za ¿yciem” i przyjêtych w ramach jej priorytetów,
s³u¿¹cych zapewnieniu kompleksowoœci celów i sposobów ich realizacji, sk³ania
do refleksji, które pojawiaj¹ siê w konfrontacji z obszernym dorobkiem teoretycz-
nych opisów i badawczych analiz z zakresu problematyki wsparcia rodziny dziecka
z niepe³nosprawnoœci¹ w przedmiotowej literaturze, a szczególnie w obszarze
przyjêtych paradygmatów niepe³nosprawnoœci, tj. integracyjnego, normalizacyj-
nego, spo³ecznego i emancypacyjnego. Dorobek teoretyczno-badawczy pedago-
giki specjalnej w zakresie koncepcji i struktury procesu wsparcia rodziny, pozwa-
la na dokonanie oceny wyró¿nionych celów programu i wskazanie ich swoistego
zagro¿enia, wynikaj¹cego z proponowanej „zmiany”, jak¹ dokonuje wdra¿any
program „Za ¿yciem”.

Refleksja I

Próba odejœcia od paradygmatu skoncentrowanego na rodzinie, modelu
wczesnego wspomagania rozwoju dzieci opartego na interakcjach rodzic-dziecko,
a tak¿e od propagowanego modelu wspomagania dziecka z niepe³nosprawnoœci¹
w œrodowisku rodzinnym – ten ostatni obszernie opisany przez A. Twardowskie-
go [2012] mo¿e stanowiæ zagro¿enie w realizacji wspó³czesnych tendencji w za-
kresie teorii i praktyki wczesnej interwencji. Nale¿y przypomnieæ, ¿e odejœcie od
modelu wsparcia instytucjonalnego by³o rekomendowane wraz z ukazaniem siê
raportu opracowanym przez Europejsk¹ Agencjê Rozwoju Edukacji Uczniów ze
Specjalnymi Potrzebami. Raport stanowi³ 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 ekspertów z 19 krajów europejskich. Celem projektu by³o doko-
nanie analizy realizacji dzia³añ z zakresu wczesnej interwencji, okreœlenie ist-
niej¹cych problemów w tym obszarze, jak równie¿ sformu³owanie zaleceñ i reko-
mendacji, s³u¿¹cych poprawie jakoœci œwiadczeñ dla dzieci zagro¿onych
niepe³nosprawnoœci¹ i niepe³nosprawnych oraz ich rodzin w krajach UE.

Na podstawie pog³êbionych analiz dorobku teoretycznego, jak i oceny
dzia³añ praktycznych poszczególnych krajów, eksperci opracowali europejsk¹
definicjê ECI:

ECI jest zbiorem us³ug/œwiadczeñ dla bardzo ma³ych dzieci i ich rodzin, zapew-
nionych na ich proœbê, w odpowiednim okresie ¿ycia dziecka/ czasie ¿ycia dziecka,
poprzez:
– zapewnienie i wzmocnienie rozwoju dziecka,

354 Gra¿yna Kwaœniewska



– wzmocnienie w³asnych kompetencji rodziny,
– promowanie w³¹czenia rodziny i dziecka do spo³eczeñstwa.

Powy¿sze rekomendacje realizowane s¹ od ponad dekady w obszarze dzia³añ
z zakresu wczesnego wspomagania, doczeka³y siê równie¿ uwzglêdnienia w no-
wym rozporz¹dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 11 paŸdziernika 2013 r.
w sprawie organizowania wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, z cytowa-
nym wczeœniej zapisem, i¿ zawarte w rozporz¹dzeniu rozwi¹zania odpowiadaj¹
organizacji wczesnego wspomagania przyjêtej w krajach Unii Europejskiej. Nie-
stety, wytycznych rekomendowanych przez MEN nie mo¿na dostrzec w propo-
nowanych kierunkach organizacji wsparcia w Programie „Za ¯yciem”. To mo¿e
budziæ niepokój czy rzeczywiœcie za³o¿one w ustawie skoordynowane dzia³ania
miêdzyresortowe, z przyjêtym celem, jakim jest kompleksowoœæ wsparcia, bêd¹
realizowane.

Refleksja II

Wype³nienie nowych zadañ – dodanych do zadañ uregulowanych w ustawie
z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej – wyni-
kaj¹cych z celów okreœlonych w priorytetach Programu, powierza siê asystentowi
rodziny przez przypisanie mu funkcji koordynatora w zakresie kompleksowego
wsparcia kobiet w ci¹¿y i ich rodzin, ze szczególnym uwzglêdnieniem kobiet
w ci¹¿y powik³anej oraz kobiet w sytuacji niepowodzeñ po³o¿niczych, oraz wspar-
cia rodzin dzieci, u których zdiagnozowano ciê¿kie i nieodwracalne upoœledzenie
albo nieuleczaln¹ chorobê zagra¿aj¹c¹ ich ¿yciu, która powsta³a w prenatalnym
okresie rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

Realizacja nowego zakresu zadañ bêdzie wymaga³a poszerzenia kompetencji
zawodowych asystentów, gdy¿ dotychczasowe przygotowanie zawodowe wielu
z nich, w obszarze pracy z rodzin¹ mo¿e byæ niewystarczaj¹ce do profesjonalnego
wsparcia w zakres rozwi¹zywania problemów, z jakimi bêd¹ siê musieli zmierzyæ
w kontakcie z rodzin¹ dziecka z niepe³nosprawnoœci¹. Stanowiæ to mo¿e zagro¿e-
nie dla zakresu i jakoœci udzielanych us³ug oraz œwiadczeñ. Wprawdzie trudno
okreœliæ czy i jakie kompetencje posiada asystent rodziny, by wesprzeæ matkê
w sytuacji tzw. niepowodzenia po³o¿niczego, czy udzielenia jej odpowiedzi o naj-
lepsze formy terapii dla dziecka ze zdiagnozowanymi ca³oœciowymi zaburzenia-
mi rozwoju, b¹dŸ rzadkimi chorobami genetycznymi. W tym miejscu pragnê siê
odwo³aæ do treœci artyku³u, gdzie podda³am pod rozwa¿ania kontekst pierwsze-
go spotkania z Innym, obcym, nieznanym, wskazuj¹c na koniecznoœæ refleksji
i szczególnej odpowiedzialnoœæ specjalisty w pierwszych kontaktach z rodzin¹
dziecka z niepe³nosprawnoœci¹ [Kwaœniewska 2007b].
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Refleksja III

Kolejnym obszarem, którego przedstawiony sposób realizacji mo¿e stanowiæ
rodzaj zagro¿enia, a na pewno budziæ niepokój, to sposób organizacji us³ug
wspieraj¹cych i rehabilitacyjnych udzielany rodzinie. Ustawodawca œwiadczenia
w postaci opieki wytchnieniowej czy tzw. pomocy w domu proponuje zorganizo-
waæ, przez zapewnienie us³ug w instytucjonalnych formach, wsparcia. Ponadto
powy¿sze formy wsparcia maj¹ byæ realizowane w formie subsydiowanego za-
trudnienia osób bezrobotnych, kierowanych przez PUP. Pomoc w domu w wy-
miarze 10 godz. bêdzie udzielana przez GOPS/MOPS z udzia³em PUP, które to in-
stytucje wspólnie dokonaj¹ „doboru” odpowiedniej osoby, w ramach prac
spo³ecznie u¿ytecznych. Sposób realizacji celów wspieraj¹cych i opiekuñczych
w postaci zatrudniania osób bezrobotnych, nierzadko nieprzygotowanych do
specjalistycznego wspierania rodziny w opiece, budzi powa¿ne zagro¿enia dla
jakoœci udzielanych us³ug, a tak¿e braku towarzysz¹cej jej refleksji nad koniecznoœci¹
realizacji celów w sposób odpowiedzialny. Praca z rodzin¹ jest zawsze trudna
i wymaga odpowiednich predyspozycji. Praca z rodzin¹ z osob¹ z niepe³nospraw-
noœci¹ jest szczególnie trudna. Tymczasem osoby bezrobotne nierzadko same ce-
chuj¹ siê nisk¹ zaradnoœci¹ i brakiem w³aœciwych kompetencji, w tym zasobów
psychologicznych, by wspieraæ rodziny dzieci z niepe³nosprawnoœciami.

Zastrze¿enia tak¿e mo¿na sformu³owaæ wobec kolejnego celu, jakim jest dofi-
nansowanie zapewnienia funkcjonowania miejsc opieki nad dzieæmi w wieku od
1. roku ¿ycia do ukoñczenia 3. roku ¿ycia, posiadaj¹cych orzeczenie o niepe³no-
sprawnoœci lub wymagaj¹cych szczególnej opieki. Realizacja tego celu ma polegaæ
na zapewnieniu miejsc opieki w ¿³obkach i klubach dzieciêcych dostosowanych
do objêcia opiek¹ dzieci.

Realizacja tego celu, bez przygotowania odpowiednio przeszkolonej kadry
i zapewnienia specjalistycznych warunków dla opieki i rehabilitacji dzieci, mo¿e
przyczyniæ siê do rezygnacji przez czêœæ rodziców z korzystania z opieki w ¿³obku.
Zdarza siê równie¿, ¿e rodzicom odmawia siê przyjêcia dziecka niepe³noprawnego
do przedszkola, t³umacz¹c to brakiem wyspecjalizowanej kadry [Chrzanowska
2016: 82].

Refleksja IV

Kolejnym zagro¿eniem jest biurokratyzacja. System wsparcia oferowany
w programie „Za ¿yciem” jest na etapie wdro¿eniowym, brakuje rozporz¹dzeñ
wykonawczych, a realizacja wielu celów wymaga opracowania z³o¿onych proce-
dur i zasad ich finansowania. Po kilku miesi¹cach funkcjonowania Programu,
zakres realizowanych priorytetów sprowadza siê w praktyce do zapewnienia for-
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malnych œwiadczeñ pomocy rodzinie i dziecku, ni¿ do zak³adanego komplekso-
wego wsparcia rodzin5.

Mo¿na odnieœæ wra¿enie, ¿e mamy do czynienia z translacj¹ przyjêtego celu
polityki spo³ecznej na zbiurokratyzowane regu³y administracyjne. S¹ one tak rea-
lizowane, by przede wszystkim zapewniæ bezpieczeñstwo formalno-prawne
instytucji œwiadcz¹cej wsparcie, nawet jeœli w praktyce nie s¹ to rozwi¹zania opty-
malne dla osi¹gniêcia za³o¿onych celów jej dzia³ania i czêsto nieefektywne finan-
sowo.

Proces biurokratyzacji w podejœciu do problematyki niepe³nosprawnoœci jest
jedn¹ z tych barier, których ograniczenie lub ca³kowite zniesienie staje siê aktual-
nie jednym z najwa¿niejszych warunków poprawy po³o¿enia spo³ecznego osób
z niepe³nosprawnoœci¹. Wymaga zasadniczej przebudowy logiki jego funkcjono-
wania i uzupe³nienie go o elementy zwi¹zane z innym, efektywnym sposobem
dzia³ania s³u¿b spo³ecznych a tak¿e organizacji pozarz¹dowych.

System dzia³ania s³u¿b spo³ecznych wymaga wdro¿enia dostosowañ opar-
tych na zindywidualizowanym podejœciu do ka¿dego wspieranego, w ramach
których otrzymywa³aby ona pakiet dzia³añ wspieraj¹cych leczenie, rehabilitacjê
medyczn¹ i aktywizacjê zawodowo-spo³eczn¹, dostosowany do jego potrzeb
i mo¿liwoœci wynikaj¹cych z typu i g³êbokoœci dysfunkcji. Osoba z niepe³no-
sprawnoœci¹ musia³aby byæ traktowana jako integralny podmiot oddzia³ywañ
przez instytucje publiczne zobowi¹zane ustawowo do œwiadczenia ro¿nych
form wsparcia, co stanowiæ bêdzie egzemplifikacjê modelu obywatelskiego,
opartego o paradygmat praw cz³owieka. Ta zasadnicza zmiana logiki dzia³ania
s³u¿b spo³ecznych musia³aby polegaæ na zapewnianiu komplementarnoœci
dzia³añ, które obecnie s¹ zbiorem niezale¿nych, zró¿nicowanych merytorycznie
ustaw, realizowanych przez poszczególne sektory publiczne.

Zakoñczenie

W kierunku nowego modelu polityki spo³ecznej – rekomendacje

Polityka spo³eczna powinna tworzyæ warunki zapewniaj¹ce zrównowa¿ony
rozwój spo³eczno-gospodarczy i tym samym zapobiegaæ powstawaniu kwestii
spo³ecznych, utrudniaj¹cych ten rozwój. Proponowane rozwi¹zania wokó³ wspar-
cia i opieki, gwarantowane w programie” Za ¿yciem” pozwalaj¹ zauwa¿yæ dwa
istotne elementy. Pierwszy z nich przedstawia jej œcis³y zwi¹zek z polityczn¹ for-
mu³¹ rz¹dzenia pañstwem, drugi wskazuje, i¿ sposób jej prowadzenia w systemie
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polityczno-administracyjnym jest to¿samy z form¹ odbioru istniej¹cych proble-
mów spo³ecznych, i sposobów ich rozwi¹zywania.

Tymczasem z³o¿onoœæ problemów spo³ecznych zwi¹zanych z sytuacj¹ osób
z niepe³nosprawnoœci¹ w Polsce jest pog³êbiana przez fakt, ¿e w prawdzie w do-
kumentach rz¹dowych mówi siê o integracji spo³ecznej jako deklarowanym celu
polityki spo³ecznej wobec tej grupy obywateli, to jednak praktyczna dzia³alnoœæ
instytucji publicznych jest wci¹¿ oparta na zasadach wywodz¹cych siê z modelu
polityki spo³ecznej, w którym osoba z niepe³nosprawnoœci¹ jest zdefiniowana
jako przedmiot oddzia³ywania, biorca œwiadczeñ, jednostka wymagaj¹ca rekom-
pensaty za osobist¹ tragediê.

Zmiana stosunku do osób niepe³nosprawnych w zakresie instytucjonalnym
i kulturowym wymaga przede wszystkim redefinicji w sposobie ich postrzegania,
uznania, ¿e s¹ one w pe³ni uprawnione do wykonywania wszystkich ról spo³ecz-
nych okreœlaj¹cych podmiotowoœæ cz³owieka. Powinno siê to wyra¿aæ poprzez
w³¹czanie w g³ówny nurt polityki realizowanej na ró¿nych szczeblach zarz¹dza-
nia pañstwem, z czym zwi¹zane jest stopniowe odchodzenie od tworzenia struk-
tur i programów dedykowanych, czyli tylko dla osób z niepe³nosprawnoœci¹, na
rzecz rozwi¹zywania problemów w ramach g³ównych obszarów polityki pañ-
stwa. W tym kontekœcie nale¿y wykorzystaæ zasadnicze elementy inteligentnej
polityki spo³ecznej wobec problemów niepe³nosprawnoœci, definiuj¹c w ten spo-
sób najwa¿niejsze obszary wyborów dotycz¹cych sposobów realizacji celu nad-
rzêdnego, którym jest integracja spo³eczna osób niepe³nosprawnych.

Jak podaje G¹ciarz [2014] sama koncepcja inteligentnej polityki spo³ecznej nie
jest jeszcze dostatecznie ugruntowana, niemniej autorka wskazuje na nastêpuj¹-
ce jej za³o¿enia:
– Realizacja celów strategicznych jest dostosowana do mo¿liwoœci finansowych

pañstwa i samorz¹du pañstwa. Nie mo¿e to jednak oznaczaæ trwa³ej rezygnacji
z osi¹gniêcia za³o¿onych celów, lecz powoduje, ¿e jest ono roz³o¿one na klaro-
wnie zdefiniowane etapy, które maj¹ zabezpieczenie finansowe. Poszczególne
etapy polityki charakteryzowaæ siê winny weryfikowalnymi wskaŸnikami osi¹ga-
nia celów. Okreœlmy to jako inteligentne programowanie i planowanie finan-
sowe.

– Wa¿nym obowi¹zkiem w³adz publicznych jest w tej sytuacji dba³oœæ o zacho-
wanie ci¹g³oœci dzia³añ, kumulowanie ich efektów, tak aby kolejne fazy realizacji
polityki faktycznie przybli¿a³y osi¹gniêcie zak³adanych stanów normatyw-
nych. Okreœlmy to jako inteligentne zarz¹dzanie strategiczne.

– Instrumenty realizacji polityki spo³ecznej winny byæ w optymalny sposób do-
stosowane do zró¿nicowania spo³ecznego grup, które s¹ jej beneficjentami.
W przypadku osób niepe³nosprawnych oznacza to koniecznoœæ wypracowa-
nia wielu mikropolityk (lub programów publicznych), które bêd¹ oferowa³y
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ro¿ne mo¿liwoœci dzia³añ i zaspokajania potrzeb w zale¿noœci od rodzaju nie-
pe³nosprawnoœci, wieku i miejsca zamieszkania. Okreœlmy to jako inteligentn¹
operacjonalizacjê polityki.

– S³u¿by spo³eczne pañstwa i samorz¹dów terytorialnych powinny mieæ klaro-
wnie przypisane obowi¹zki i zasoby do realizacji zadañ wynikaj¹cych z po-
szczególnych mikropolityk. S³u¿by spo³eczne winny podlegaæ dywersyfikacji,
byæ zorganizowane elastycznie w zale¿noœci od zakresu wykonywanych za-
dañ i skali obci¹¿eñ nimi. Okreœlmy to jako inteligentn¹ organizacjê s³u¿b
spo³ecznych.

– – Realizacja polityki spo³ecznej musi byæ oceniana z punktu widzenia koñco-
wego odbiorcy, beneficjenta ro¿nych œwiadczeñ i form pomocy. W zwi¹zku
z tym konieczne jest zbieranie i analizowanie informacji zwrotnych o wp³ywie
polityki spo³ecznej na subiektywne poczucie dobrostanu, jej wp³ywie na
po³o¿enie spo³eczno-ekonomiczne grup wspieranych. Niezbêdnym elemen-
tem takiej oceny jest wspó³udzia³ stowarzyszeñ osób niepe³nosprawnych
w ocenie skutków œwiadczeñ oraz jakoœci us³ug. Okreœlmy to jako inteligentn¹
ewaluacjê polityki [G¹ciarz 2014: 385].
Wa¿nym aspektem tak rozumianej polityki spo³ecznej jest równie¿ standary-

zacja us³ug publicznych, która jest bardzo istotna dla prawid³owego jej planowa-
nia. Konieczne jest zatem ustalenie wysokoœci zasobów finansowych, zabezpie-
czaj¹cych wykonanie przyjêtych zadañ. Standardy us³ug publicznych odgrywaj¹
coraz istotniejsz¹ rolê w organizacji wsparcia dla osób z niepe³nosprawnoœci¹ we
wspó³czesnych spo³eczeñstwach. Trzeba przy tym podkreœliæ, ¿e standardy ozna-
czaj¹ zarówno iloœciowe, mierzalne parametry okreœlaj¹ce cechy œwiadczonej
us³ugi, jak i ogólne zasady ich organizacji i dostarczania, które pozwalaj¹ oceniæ,
czy konkretna us³uga jest wykonywana prawid³owo, zgodnie z potrzebami bene-
ficjenta i kryteriami jakoœci usankcjonowanymi prawnie.

Okreœlenie i upublicznienie standardów us³ug ma fundamentalne znaczenie
dla prawid³owego zabezpieczenia interesów osób z niepe³nosprawnoœciami, po-
zwala bowiem na spo³eczn¹ kontrolê realizowanego procesu zobowi¹zania insty-
tucji publicznych wobec tych osób, daje szansê na zmniejszenie skali problemów
i umo¿liwia lepsze dystrybuowanie œwiadczeñ w sposób precyzyjny i adekwatny
do potrzeb [G¹ciarz 2014: 386].

Zamiast zakoñczenia

Koncepcja programu ustawy” Za ¿yciem” oparta zosta³a nie tylko na obo-
wi¹zuj¹cym ustawodawstwie, ale tak¿e na zaleceniach i rekomendacjach wyni-
kaj¹cych z ratyfikacji przyjêtej przez Polskê w 2012 r. Konwencji ONZ o prawach
osób niepe³nosprawnych z 2006 r. oraz z udzia³u w realizacji Europejskiej strategii
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w sprawie niepe³nosprawnoœci 2010–2020: Odnowione zobowi¹zanie do budo-
wania Europy bez barier. Te zobowi¹zania prawno-miêdzynarodowe powoduj¹
koniecznoœæ podjêcia dzia³añ na rzecz wprowadzenia szeregu dostosowañ
w obowi¹zuj¹cym w Polsce prawie i praktyce administracyjnej wielu instytucji
publicznych.

Rz¹dowy program „Za ¿yciem” by³ zatem œwietn¹ okazj¹ do przyjêcia reko-
mendacji i do dokonania istotnych i systemowych zmian w polityce spo³ecznej
wobec osób z niepe³nosprawnoœci¹, w szczególnoœci w odniesieniu do sfery wcze-
snej opieki nad dzieckiem z niepe³nosprawnoœci¹ i jego rodziny, co by³o ju¿ pod-
noszone kilka lat temu, przy okazji analizy ustaleñ i zaleceñ Europejskiej strategii
w sprawie niepe³nosprawnoœci 2010–2020 [Kwaœniewska 2011]. Na szczeblu
rz¹dowym istnia³o wiêc dostatecznie du¿o powodów do podjêcia prac nad tak¹
konstrukcj¹ programu polityki spo³ecznej wobec problematyki niepe³nospraw-
noœci, który stworzy³by szansê na wdro¿enie wielu dostosowañ prawnych i insty-
tucjonalnych, co w efekcie mog³o pozwoliæ na pe³niejsz¹ integracjê spo³eczn¹
osób z niepe³nosprawnoœciami.

Od szeregu lat system wsparcia instytucjonalnego na rzecz rodzin z dziec-
kiem z niepe³nosprawnoœci¹ jest w Polsce modyfikowany, lecz wprowadzane
zmiany nie przynosz¹ znacz¹cej i oczekiwanej poprawy ich sytuacji. Nie wystar-
cza bowiem proste modyfikowanie dotychczasowego stanu czy nazywane”
zmian¹” nieskoordynowanych i niespójnych wytycznych do realizacji, ale trzeba
pilnie podj¹æ zadanie uformowania nowego, spójnego systemu spo³ecznej inkluzji
osób niepe³nosprawnych, opartego na zasadach inteligentnej polityki spo³ecznej.
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